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IL MANAGEMENT CLINICO
DELLA PERSONA SIEROPOSITIVA

Oliviero Bosco

Sezione Screening HIV - Ser.T 1, Azienda U.L.S. 20, Verona.

Introduzione

L’'avvento dei nuovi trattamenti antiretrovirali ha profondamente modificato I'approccio
alla persona con infezione da HIV. 'ambito di intervento, infatti, si & decisamente spo-
stato verso la fase asintomatica dell’infezione e la gestione delle problematiche ad essa
connesse si svolge ormai in gran parte a livello ambulatoriale. In particolare, la gestione
delle problematiche mediche delle persone sieropositive in fase asintomatica riveste un’im-
portanza cruciale, soprattutto per il riconoscimento in fase precoce delle condizioni che
pongano I'indicazione per I'inizio della terapia anti HIV e per I'individuazione di sintomi che
permetta di instaurare tempestivamente i trattamenti per le infezioni opportunistiche.
Non vanno tuttavia trascurati altri aspetti che rappresentano la base sulla quale si possono
poi assicurare gli interventi precedenti. Questi aspetti riguardano la gestione contempo-
ranea delle problematiche mediche e psicosociali, I’attuazione costante di specifici trai-
ning per la modifica comportamentale al fine di ridurre la possibilita di trasmissione del-
I'infezione ed infine una serie di azioni tendenti ad assicurare e rinforzare I’adherence di
questi pazienti. Quest’ultimo punto € basilare per garantire la fattibilita di quelli prece-
denti ed ¢ intuibile che il tutto passa attraverso I'instaurazione di un buon rapporto fidu-
ciario tra gli operatori della struttura e le persone sieropositive. Il contesto relazionale dove
operare € quindi un contesto di “alleanza terapeutica” nel quale le parti in gioco, il pa-
ziente e il medico, condividono attivamente e consapevolmente le scelte da attuare e le
strategie migliori per affrontare lo stato di infezione e i disagi psicologici e sociali ad esso
correlati. In passato numerosi studi di coorte hanno rilevato che il tempo mediano che in-
tercorre tra la sieroconversione e la diagnosi di AIDS e di 7-11 anni (1-3). Altri autori af-
fermano che dopo 7 anni dall’acquisizione dell’infezione il 50% dei sieropositivi sviluppa
I’AIDS e che a 15 anni tale percentuale si aggira attorno a valori che vanno dal 78% al
100% (4).

Attualmente I'impiego dei trattamenti antiretrovirali di combinazione ed una attenta pro-
filassi delle infezioni opportunistiche maggiori ha ritardato la comparsa di infezioni op-
portunistiche consentendo di arrivare piu tardivamente alla diagnosi di AIDS, incremen-
tando i periodi liberi da sintomi, diminuendo i tempi di ospedalizzazione e in sostanza
migliorando la qualita di vita delle persone con infezione da HIV (5). Per questi motivi di-
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venta sempre piu importante formulare delle indicazioni semplici e precise sul manage-
ment clinico dei pazienti che per lungo tempo prima del ricovero possono giovarsi effica-
cemente di un monitoraggio clinico e laboratoristico in strutture ambulatoriali.

1. L ADHERENCE

Dal momento della sieroconversione allo sviluppo di segni clinici di malattia legati all’im-
munodeficit possono passare molti anni e le persone con infezione da HIV devono essere
seguite costantemente per un lungo periodo di tempo sia dal punto di vista clinico, che la-
boratoristico.

E importante che cid avvenga in un contesto assistenziale il meno ““invadente” possibile ri-
spetto alla vita del paziente. La perdita di gradimento verso la struttura potrebbe portare
ad una interruzione della afferenza e cio ricadrebbe negativamente sullo stesso paziente
in quanto non sarebbero riconosciuti precocemente sintomi importanti legati alla pro-
gressione dell’infezione. In conseguenza di cid, la persona non potrebbe giovarsi di un
eventuale trattamento terapeutico precoce. Inoltre va ricordato il rischio per la collettivita
legato ad un paziente che mantiene, in mancanza di un adeguato counselling, i propri
comportamenti a rischio. Assicurare una buona adherence riveste quindi una notevole im-
portanza nella gestione dell’infezione da HIV, anche perché la maggior parte dei soggetti
infetti sono rappresentati da persone con problemi legati alla tossicodipendenza. E risaputo
che tale gruppo, soprattutto se la tossicodipendenza € ancora attiva, € di difficile gestione
e di bassa aderenza. Offrire loro, quindi, la possibilita di essere seguiti presso una struttura
ambulatoriale pud assicurare una maggior continuita al monitoraggio clinico, I'acquisi-
zione di norme profilattiche e I’assunzione di eventuali terapie.

2. IL RICONOSCIMENTO PRECOCE DEI SINTOMI

Il riconoscimento precoce dei sintomi generali legati all’azione sistemica che il virus eser-
cita sull’organismo, ma soprattutto di sintomi che possono far sospettare I'insorgenza di
una qualche infezione opportunistica, risulta di fondamentale importanza. Solo il ricono-
scimento precoce di tali eventi e il loro successivo inquadramento diagnostico permette in-
fatti un tempestivo intervento terapeutico e questo si traduce evidentemente in una limi-
tazione delle ripercussioni cliniche negative sull’andamento generale dell’infezione.
Inoltre I'intervento precoce in tale fase permette di ridurre i ricoveri impropri diminuendo
cosi la congestione dei reparti e i costi di degenza. In questo modo si valorizza I'aspetto di
specializzazione di queste ultime con un loro impiego in situazioni di particolare impegno
diagnostico e terapeutico.

Dal punto di vista clinico il paziente sieropositivo pud presentare diversi quadri.

A. Infezione acuta. Generalmente la sintomatologia inizia dopo 1-3 settimane dall’in-
fezione. La sua frequenza varia dal 50 al 90% e si presenta di solito come una sin-
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drome mononucleosica con febbre, adenopatia, epatosplenomegalia, mal di gola, mial-
gie, esantema morbillifirme, ulcere mucocutanee, diarrea e leucopenia (Tab. 1). Tale
situazione evolve spontaneamente e dura generalmente 2 settimane. Gli esami di la-
boratorio in questa fase mostrano elevatissime concentrazioni di virus nel sangue ed
una importante diminuzione di linfociti CD4+.

Tab. 1: Infezione acuta da HIV
(da JID 1993; 168:1490 e Ann Intern Med 1996; 125: 257)

Sintomo % Sintomo %
Febbre 96 Diarrea 32
Adenopatia 74 Nausea o0 Vomito 27
Faringite 70 Epatosplenomegalia 14
Esantema 70 Mughetto 12
Mialgie 54 Meningoencefalite 6
Cefalea 32 Neuropatia periferica 6
B. Infezione Asintomatica. Durante questo periodo, che pud durare anche 10-12 anni,

il paziente non presenta alcun sintomo correlabile con I'infezione e pud presentare so-
lamente un ingrossamento persistente dei linfociti CD4+. Si assiste, comunque, ad un
declino costante delle difese immunitarie con una diminuzione media di 40-60 linfociti
CD4+ all’anno. Alcuni pazienti mostrano un calo piu rapido di queste cellule (“rapid
progressors™), altri hanno livelli costantemente al di sopra dei 500 CD4+/mmc e ven-
gono definiti “chronic nonprogressors”.

Infezione sintomatica. Durante gli anni, e con il progressivo calo delle difese immu-
nitarie, i pazienti sono via via pit esposti ad acquisire infezioni di vario tipo e possono
presentare sintomi generali di decadimento fisico legati all’azione diretta del virus sul-
I’organismo (dimagrimento, febbricola, astenia, candidosi orofaringea, neuropatie pe-
riferiche, mialgie etc.).

. AIDS. A causa dell’estremo calo delle difese immunitarie il paziente puo contrarre in-

fezioni opportunistiche o particolari tipi di neoplasie che sono in stretta correlazione
con I'immunodeficit: PCP, toxoplasmosi cerebrale, polmonite ricorrente, TBC, mico-
batteriosi atipiche, criptococcosi, enterite da criptosporidio, linfomi non Hodgkin, Wa-
sting syndrome, ADC, PML ed altre. La comparsa di questi quadri clinici fa porre dia-
gnosi di AIDS (Tab. 2).
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Tab. 2: Correlazione tra complicazioni e numero dei CD4+

(Bartlett. 1998)

CD4+

Infezioni

Complicanze non infettive

>500/mmc

200-500/mmc

< 200/mmc

< 50/mmc

Vaginite da Candida
Polimiosite

Meningite cronica
Sindrome di Guillain-Barre

Polmonite pneumococcica ed
altre polmoniti batteriche
TBC

Sarcoma di Kaposi

Herpes Zooster

Mughetto

Leucoplachia villosa orale

PCP

Esofagite da Candida

HSV cronico disseminato
Criptococcosi

Istoplasmosi disseminata
Criptosporidiosi

PML

TBC extrapolmonare miliare
Microsporidiosi
Coccidioidomicosi

Malattia da CMV
Infezione disseminata da MAC

PGL

Neoplasia intraepiteliale cervice
Carcinoma della cervice
Miopatia

Anemia

Porpora trobocitopenica
Idiopatica

Wasting sindrome
Linfoma a cellule B
Cardiomiopatia
Demenza HIV-correlata
Linfoma del SNC
Nefropatia HIV-correlata

3. LINSTAURAZIONE PRECOCE DELLE TERAPIE ANTIRETROVIRALI

Lintroduzione della terapia antiretrovirale dovrebbe avvenire quasi sempre nella fase asin-
tomatica dell’infezione ed ¢ chiaro quindi che risulta ancora pitu importante riuscire a mo-

nitorare in maniera continuativa le persone sieropositive.

L'accesso tardivo alla terapia antiretrovirale, inoltre, puo ridurre I'efficacia nel rallentare il
progressivo depauperamento delle difese immunitarie e portare, di conseguenza, ad uno

sviluppo piu rapido dell’infezione conclamata.
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4. |'INSTAURAZIONE PRECOCE DELLA PROFILASSI DELLE INFEZIONI OPPORTUNISTICHE

Oltre all’impiego dei nuovi schemi di trattamento, I'intervento che ha maggiormente inciso
sulla diminuzione dell’insorgenza di patologie correlate all’infezione da HIV € rappresen-
tato dall’impiego sistematico dei trattamenti di profilassi delle principali infezioni oppor-
tunistiche: la polmonite da Pneumocistis Carinii e la Toxoplasmosi cerebrale.

Una precisa gestione ambulatoriale dei pazienti pud tradursi in una pit tempestiva intro-
duzione di tali trattamenti qualora si presentassero i criteri laboratoristici per il loro inizio.
Tale scelta va personalizzata per ogni singolo paziente, in relazione allo stadio clinico e la-
boratoristico, nel rispetto delle pit recenti acquisizioni pervenute dai trial clinici, conside-
rando anche il tipo di farmaco antiretrovirale che il paziente sta assumendo, eventuali pro-
blemi organizzativi legati alla scelta di un trattamento rispetto ad un altro e il grado di
accettabilita che ogni trattamento presenta.

5. LE MODIFICHE COMPORTAMENTALI

Un momento importante durante il rapporto assistenziale con una persona sieropositiva &
costituito dalla opportunita e dalla necessita di modificare i comportamenti a rischio per
evitare la trasmissione dell’infezione ad altre persone.

Se il soggetto non modifica le sue abitudini di vita ed in particolare i suoi comportamenti
a rischio & possibile che, da una parte, acquisisca nuove infezioni che aggravano la sua
condizione clinica e, dall’altra, che possa trasmettere ad altri I'infezione da HIV contri-
buendo cosi alla diffusione del contagio. Ne consegue che un lavoro estremamente im-
portante in termini preventivi, da fare insieme alla persona durante tutte le fasi assisten-
ziali, € quello teso alla modifica dei comportamenti a rischio. Solamente se si arriva a far
modificare sostanzialmente i comportamenti mettendo in atto una serie di strategie ade-
guate per motivare la persona e farle acquisire abilita preventive (uso del profilattico, non
scambio di siringa, selezione dei partner ecc.) si pud pensare di combattere efficacemente
la diffusione dell’epidemia da HIV.

6. LA GESTIONE PSICOLOGICA DEL PAZIENTE

Alcuni momenti del corso dell’infezione da HIV comportano per il paziente un notevole im-
pegno emotivo. La comunicazione di sieropositivita, la comunicazione di tale stato al part-
ner o ai famigliari, I'inizio del trattamento antiretrovirale, la comparsa dei primi sintomi,
I'introduzione della profilassi per le infezioni opportunistiche, la comparsa della malattia
grave, il primo ricovero ospedaliero, la necessita di assistenza domiciliare o la richiesta di
pensionamento sono tutti momenti in cui il paziente ha bisogno di un supporto psicolo-
gico adeguato.
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Valutazione clinica

Al primo contatto di un nuovo soggetto sieropositivo con la struttura € necessario orga-
nizzare un controllo clinico generale che preveda una accurata visita medica ed esami ema-
tochimici che hanno lo scopo di valutare le condizioni generali del paziente ed in partico-
lare di stabilire lo stato del sistema immunitario in relazione all’infezione da HIV. In base
all’esame clinico ed agli esami di laboratorio si pud inquadrare il paziente, secondo un si-
stema di classificazione individuato dai Centers for Disease Control (CDC) degli Stati Uniti
nel 1993 (6), come asintomatico, sintomatico o in AIDS con diversi gradi di immunodefi-
cit (Tab. 3).

Tab. 3: Definizione di caso di AIDS in adolescenti ed adulti, 1993
(MMWR 41:1-9, 1992)

Categorie Cliniche
A B C
Asintomatico, PGL Sintomatic% Condizione indice
Numero o Infezione acuta (non Ao C) di AIDS
Linfociti CD4+ da HIV

500/mmc o
>/=29% Al B1 C1
200 - 499/mmc o
14 - 28% A2 B2 Cc2
< 200/mmc o
< 14% A3 B3 C3

Mentre per gli americani anche un importante calo delle difese immunitarie (linfociti CD4+
< di 200 cell/mmc o < del 14%) costituisce diagnosi di AIDS (anche in assenza di patolo-
gie indice), per i clinici europei il paziente presenta una diagnosi di malattia conclamata
solo se vi € la comparsa di una infezione opportunistica tra quelle stabilite come patolo-
gie indice di AIDS.

Durante la valutazione iniziale & indispensabile seguire le seguenti direttive:

1. Raccogliere una anamnesi completa, con particolare riguardo per le infezioni oppor-
tunistiche inclusi i sintomi costituzionali, candidosi, polmoniti, sintomi gastrointesti-
nali, risultati della PPD, data di esecuzione dell’ultimo PPD, trattamenti per la tuberco-
losi, malattie sessualmente trasmesse, risultati del PAP-test e data di esecuzione
dell’ultimo PAP-test;
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2. Determinare i comportamenti a rischio per HIV e verificare le pratiche a rischio ancora
seguite che espongono i contatti del paziente all’infezione ed i pazienti stessi al rischio
di contrarre infezioni opportunistiche;

3. Esame obiettivo del paziente con particolare attenzione a candidosi, al fundus oculare,
a linfoadenopatie, polmoni, epatosplenomegalia, affezioni della pelle, malattie ses-
sualmente trasmesse ed esame ginecologico;

4. Esecuzione di esami laboratoristici ed in particolare:
e esame emocromocitometrico
« glicemia, colesterolo totale, trigliceridi, Na K Cl, sideremia
* azotemia, creatininemia

e AST, ALT, GGT, ALP, LDH, Bilirubina totale e frazionata

* proteine totali e frazionate, VES
- toxotest, sierologia per CMV, VDRL, ricerca gonococco
e test per HBV e HCV

* conta dei linfociti CD4+
* PCR quantitativa per HIV (carica virale plasmatica)
< intradermoreazione secondo Mantoux (se PPD pregresse negative o non note)
- radiografia del torace

* PAP test

5. Profilassi per la infezioni opportunistiche maggiori ed in particolare per la polmonite da
Pneumocistis Carinii (se pregressa PCP o CD4+ < di 200 cell/mmc).

Tra gli esami ematochimici il dosaggio quantitativo del’RNA virale (HIV-RNA) costituisce
ad oggi un test estremamente utile al management dell’infezione da HIV. Questo esame
ha rivoluzionato la valutazione del paziente ed il monitoraggio della terapia antiretrovi-
rale. Alcuni studi longitudinali (MACS) hanno permesso di stabilire che la carica virale &
direttamente proporzionale alla sopravvivenza del paziente con infezione da HIV (Tab. 4).

Tab. 4: Rapporto tra carica virale e sopravvivenza
(dati MACS — Science 1996; 272: 1167)

Rischio Relativo
Carica Virale N° pazienti AIDS Rischio  Sopravvivenza Decremento
(copie/ml) morte (mediana) CD4+
<500 112 1.0 1.0 >10anni - 36
500 - 3.000 229 2.4 2.8 >10anni - 45
3.000 - 10.000 347 4.4 50 >10anni - 55
10.000 - 30.000 357 7.6 9.9 7.5 anni - 65
> 30.000 386 13.0 18.5 4.4 anni -76
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Questo tipo di esame quindi risponde a precise indicazioni nelle varie fasi dell’infezione
che sono riportate nella Tab. 5.

Tab. 5: Utilita della determinazione della carica virale
(GIAIDS 1998 Vol 9, N 2:41-62)

Categorie Cliniche

Sindrome acuta compatibile Infezione da HIV Diagnosi

con infezione primaria (in assenza di anticorpi)

Decisione se iniziare o
meno la terapia

Carica virale basale.
Definizione del rischio di
progressione (con i CD4+)

Valutazione iniziale
di un paziente HIV+

Pazienti non in terapia Valutazione delle variazioni Decisione se iniziare

(ogni 6 mesi)

Dopo 4-8 settimane
dall’inizio della terapia

Dopo 4-6 mesi dall’inizio
della terapia

Ogni 4-6 mesi dall’inizio
della terapia

In caso di progressione
clinica o in presenza

di calo significativo

dei CD4+

Valutazione della risposta
iniziale alla terapia

Valutazione della risposta
massimale alla terapia

Valutazione della
persistenza della risposta
virologica alla terapia

Valutazione contemporanea

della situazione virologica

0 meno la terapia

Decisione per eventuale
variazione terapeutica

Decisione per eventuale
variazione terapeutica

Decisione per eventuale

variazione terapeutica

Decisione per eventuale
variazione terapeutica

E indispensabile che I'intervento di prima valutazione venga attivato e poi continuato in
una relazione di counselling affinché la necessita dei controlli, I'interpretazione del risultato
degli esami ematochimici e strumentali e I'eventuale necessita di iniziare trattamenti far-
macologici si avvalga di un contesto che permetta di gestire I’emotivita della persona, che
ne consenta la compliance e che offra I’occasione di lavorare per I’eventuale modifica dei
comportamenti a rischio.

Dopo il primo controllo clinico il paziente con infezione da HIV viene seguito trimestral-
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mente con visita medica e controlli ematochimici. Questi ultimi sono in gran parte so-
vrapponibili a quelli utilizzati per stadiare il paziente al primo contatto con la struttura.

[ ricontrolli vengono mantenuti con questa cadenza fino a quando il numero assoluto dei
linfociti CD4+ non scende al di sotto dei 500/mmc o la determinazione della viremia non
dimostra una importante riaccensione dell’attivita virale. La conferma di tali dati a distanza
di 4 settimane costituisce uno degli indicatori piu rilevanti per iniziare la terapia con farmaci
antiretrovirali.

Terapia antiretrovirale

Attualmente numerosi sono i composti disponibili per il trattamento dell’infezione da HIV
e i moderni concetti di terapia combinata hanno modificato completamente I’approccio a
tale tipo di malattia con risultati molto soddisfacenti sia dal punto di vista della qualita di
vita che della sopravvivenza.

| composti attualmente disponibili si dividono fondamentalmente in due classi: Inibitori
della Transcrittasi Inversa (distinti in nucleosidici: NRTI e in non nucleosidici: NNRTI) ed ini-
bitori della Proteasi (IP) (Tab. 6).

Tali farmaci non vengono mai usati singolarmente, ma in combinazione di 2 o pit composti
(generalmente 3) e la scelta sia della combinazione da usare (farmaci appartenenti ad una
sola o a piu classi) che del momento pit opportuno per il loro impiego non é ancora ben
definito. Tuttavia esistono linee guida che danno indicazioni di massima circa il loro cor-
retto impiego, anche alla luce di studi randomizzati e prospettici, sia per i criteri di inizio
del trattamento che per le combinazioni pit opportune da usare (6, 7) (Tab. 7 e 8).
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Tab. 6: Farmaci antiretrovirali

Classe Nome Nome commerciale

NRTI Zidovudina (AZT) Retrovir
Didanosina (ddl) Videx
Zalcitabina (dC) Hivid
Stavudina (d4T) Zerit
Lamivudina (3TC) Epivir
Abacavir Ziagen
Adefovir Preveon

NNRTI Nevirapina (NVP) Viramune
Delavirdina (DLV) Rescriptor
Efavirenz (EFZ) Sustiva
MKC-442

IP Saquinavir (SQV) Invirase
Ritonavir (RTV) Norvir
Indinavir (IDV) Crixivan
Nelfinavir (NFV) Viracept
Amprenavir (APV) Vertex

Tipranavir
ABT-378

Tab. 7: Indicazioni per I'inizio del trattamento antiretrovirale

Stadio Clinico

CD4+ e HIV-RNA

Raccomandazione

Sintomatico (AIDS,
mughetto, febbre
non spiegata)

Asintomatico

Qualsiasi valore

CD4+ < 500/mmc oppure
HIV-RNA > 5.000-10.000

CD4+ >500/mmc e
HIV-RNA <5.000-10.000

Trattare

Trattamento proposto
(anche in funzione

del rischio relativo e

della volonta del paziente)

Possibile fase di osservazione
e monitoraggio
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Tab. 8: Combinazioni raccomandate per I'inizio della terapia antivirale

Combinazioni Considerazioni

1P+ 2 NRTI Combinazione di cui si dispongono i maggiori dati da studi
clinici controllati. | regimi sono in genere complessi e I'ade-
renza non e sempre ottimale

1 NNRTI + 2NRTI Possibile alternativa. Pud permettere di ritardare I'impiego
di IP, anche se la potenza antivirale puo risultare lievemente
inferiore

2 IP +/- NRTI o NNRTI Combinazioni molto potenti. Dati sperimentali scarsi e pos-
sibilita di indurre resistenze crociate a tutti gli IP

* Sono da evitare tutte le monoterapie e le combinazioni tra d4T+Azt, ddC+ddl, ddC+d4T, ddC+3TC

Nei pazienti che abbiano gia sperimentato uno o pit schemi terapeutici la scelta delle suc-
cessive combinazioni farmacologiche diventa pit indaginosa. Tuttavia gli studi fino ad ora
effettuati suggeriscono I'opportunita di impiegare alcune combinazioni farmacologiche,
anche se i risultati non sono ancora esaustivi (Tab. 9).
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Tab. 9: Possibili regimi terapeutici per pazienti con fallimenti terapeutici
(DHHS maggio 1999)

Terapia precedente Nuovo regime (non in ordine di priorita)
2NRTI + 2 nuovi NRTI +
nelfinavir RTV o IDV 0 SQV+RTV o NNRTI+RTV o NNRTI+IDV
ritonavir SQV+RTV, NFV+NNRTI o NFV+SQV
indinavir SQV+RTV, NFV+NNRTI o NFV+SQV
saquinavir SQV+RTV o NNRTI+IDV
2NRTI + NNRTI 2 nuovi NRTI + IP
2NRTI 2 nuovi NRTI + [P

2 nuovi NRTI + RTV + SQV
1 nuovo NRTI + INNRTI +IP
2 IP +NNRTI

INRTI 2 nuovi NRTI + IP
2 nuovi NRTI + NNRTI
1 nuovo NRTI + INNRTI + [P

| trattamenti antiretrovirali sono tuttora in fase di verifica e di evoluzione. La loro com-
plessita, inoltre, pone dei seri problemi per I’aderenza nel tempo.

Profilassi dalle infezioni opportunistiche

| pazienti HIV+ in trattamento antiretrovirale che presentino un numero di linfociti CD4+
minore di 200 cell/mmc dovrebbero essere contemporaneamente sottoposti a profilassi
per le infezioni opportunistiche maggiori. In particolare, la polmonite da Pneumocystis Ca-
rinii e per la Toxoplasmosi cerebrale sono tra le patologie indice di AIDS tra quelle di piu fre-
quente riscontro e quindi I'instaurazione della profilassi farmacologica garantisce una ade-
guata protezione nei loro confronti.

| criteri di inclusione per iniziare la profilassi primaria comprendono oltre ai pazienti con
linfociti CD4+ < di 200/mmc anche pazienti con linfociti CD4+ > di 200/mm, ma con neo-
plasie, sintomi sistemici e candidosi orofaringea recidivante

Il farmaco che usualmente viene attualmente impiegato € il cotrimoxazolo. Tale composto,
oltre ad essersi dimostrato il piu efficace in questo ambito, ha anche il vantaggio di essere
utile per la chemioprofilassi sia della PCP che della neurotoxoplasmosi.

Una considerazione particolare tra le infezioni opportunistiche merita la tubercolosi (TBC).
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La TBC é tuttora considerata dal’lOMS un problema mondiale di enormi proporzioni. Con-
temporaneamente alla diffusione dell’epidemia da AIDS in numerosi Paesi € stato rilevato
un incremento di casi di TBC (8) e I'infezione da HIV viene considerata il pit importante fat-
tore di rischio in grado di accelerare la progressione dall’infezione tubercolare alla malat-
tia (9,11). Inoltre, la TBC & la sola tra le infezioni opportunistiche maggiori che possono in-
teressare i portatori di infezione da HIV, a potersi trasmettere per via aerea anche ai
soggetti immunocompetenti (8). L'alta prevalenza di infezione da HIV nei tossicodipen-
denti, ritenuti a maggior rischio di TBC rispetto alla popolazione generale e agli altri gruppi
con comportamenti a rischio, potrebbe comportare una frequenza elevata di questa pa-
tologia tra i soggetti sieropositivi anche in Italia (12,13). Anche nei soggetti con infezione
da HIV, come nella popolazione generale, la TBC clinicamente attiva € piu frequentemente
dovuta ad una riattivazione endogena. Nel paziente sieropositivo la TBC &, in primo luogo,
un’infezione polmonare, tuttavia le localizzazioni extrapolmonari sono assai frequenti
(25%-70%) e associate a livelli di linfociti CD4+ < 200 cell/mmc (14,15).

In base a queste considerazioni i CDC consigliano per gli USA la profilassi antitubercolare
per tutti i soggetti con doppia infezione documentata, per le persone HIV+ “contatti
stretti”” di pazienti con TBC in fase diffusiva e i soggetti anergici provenienti da popolazioni
o gruppi ad “alto rischio” di tubercolosi (prevalenza dell’infezione >/=al 10%) (16,17). La
chemioterapia é la sola modalita di prevenzione della malattia tubercolare attualmente
raccomandata e tale scelta si basa sulla evidenza che vi &€ una maggior efficacia rispetto alla
vaccinazione con BCG negli individui immunocompetenti (18,19). Tale opinione & condi-
visa anche dall’lOMS (20). La intradermoreazione con Proteina Purificata Derivata (PPD) &
considerata ancora oggi, honostante le difficolta di interpretazione e le limitazione di sen-
sibilita e specificita, la metodica che offre la migliore possibilita di indicazione diagnostica
ed e quindi considerata il test di riferimento (8,17).

Per le persone con infezione da HIV viene definita come positiva una intradermoreazione,
eseguita con tecnica alla Mantoux, di 5 Unita Tubercoliniche (UT) di PPD, che dia un’infil-
trazione, dopo 72 ore, di almeno 5 mm, misurata lungo I’asse trasversale, anche nei sog-
getti precedentemente vaccinati con BCG (20,17).

Tuttavia nel soggetto con infezione da HIV, esposto ad alto rischio di contrarre I'infezione
tubercolare, va considerata positiva anche una risposta cutanea alla Mantoux di 2 mm,
con conseguente indicazione per I’inizio di chemioprofilassi.

Il farmaco piu comunemente usato per la chemioprofilassi antitubercolare é I’lsoniazide
che, secondo i CDC, dovrebbe essere somministrata giornalmente al dosaggio di 300 mg
per un periodo di 12 mesi (16); mentre I’'OMS propone un ciclo di terapia, con lo stesso far-
maco, piu breve (6 mesi) (8).

Un’efficace prevenzione antitubercolare consentirebbe non solo di aumentare la speranza
di vita dei soggetti con infezione da HIV migliorandone la qualitad, ma contribuirebbe an-
che al controllo di questa malattia nella popolazione generale. In questo senso sembre-
rebbe utile sottoporre a chemioterapia antitubercolare tutti quelle persone sieropositive
con linfociti CD4+ inferiori a 500/mmoc risultate positive alla Mantoux. Nonostante lo
schema terapeutico di pit comprovata efficacia sia costituito dall'impiego di Isoniazide a
300 mg/die per 12 mesi, i trattamenti brevi, se la loro validita verra comprovata, avreb-
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bero il vantaggio di essere piu accettabili per il paziente e una minore incidenza di effetti
collaterali.

Conclusioni

Quanto qui esposto rappresenta una sintesi, sicuramente riduttiva e non esaustiva, dei
principali problemi assistenziali e delle indicazioni diagnostiche e terapeutiche per la ge-
stione della persona con infezione da HIV. La necessita di disporre indicazioni sempre ag-
giornate fa si che per tutti i medici che si occupano di pazienti di questo tipo (compresi i
medici di medicina generale) sia indispensabile una attenta valutazione clinica del paziente
e delle terapie da instaurare. Si sottolinea inoltre che, nella gestione delle persone con in-
fezione da HIV, risulta importante la contemporanea attenzione ai loro problemi psicolo-
gici. Credo, infine, si possa affermare che la modificazione della storia naturale di questa
malattia indotta dall'impiego dei moderni trattamenti di combinazione rende evidente la
necessita di gestire i pazienti in ambienti sempre meno ospedalizzati. Questo rende sicu-
ramente meno “pesante” il vissuto di una condizione per certi versi ancora stigmatizzata,
permette di gestire la patologia in maniera ugualmente efficace ed a costi sicuramente in-
feriori.
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Introduzione

Tra i disturbi neuropsichiatrici associati all’infezione da HIV i disturbi cognitivi sono certa-
mente quelli che hanno richiamato maggior attenzione da parte dei clinici e dei ricercatori,
come é documentato dall’ormai imponente mole di lavori scientifici pubblicati sull'argo-
mento (1-9). La presenza di una condizione demenziale associata all'infezione da HIV &
stata individuata sin dalle prime descrizioni della sindrome da immunodeficienza acqui-
sita: la progressiva perdita delle facolta cognitive e dell’autonomia personale, sino al grave
deterioramento psicomotorio, caratteristico della demenza da HIV, & certamente uno dei
quadri clinici piu gravi nelle fasi avanzate della malattia e comporta un maggior impegno
di risorse sanitarie. Dal punto di vista clinico, si € posto da subito il problema di compren-
dere e valutare la storia naturale della compromissione cognitiva e le eventuali modifica-
zioni in relazione all'uso di protocolli terapeutici antiretrovirali.

Il rilievo di deficit cognitivi anche nelle fasi pre-sintomatiche dell’infezione ha alimentato
un acceso dibattito, tuttora in corso, tra quanti ritenevano necessario, sulla basi di tali evi-
denze, sottoporre a screening obbligatorio tutti gli individui la cui attivita richiede elevati
livelli di prestazioni (ad es. i piloti d’aereo) e coloro che consideravano tale procedura inef-
ficace, costosa e gravemente discriminante.

Nel presente contributo saranno sintetizzati gli aspetti clinici e diagnostici del disturbo co-
gnitivo-motorio lieve associato all'infezione da HIV; saranno inoltre riportati i risultati di
alcuni ampi studi condotti, su questo tema, a livello nazionale ed internazionale; verranno
infine riferite le conclusioni di una recente Expert Consultation dell'UNAIDS sui problemi
di sanita pubblica inerenti alla presenza di deficit neuropsicologico nelle fasi asintomatiche
dell'infezione da HIV.

Le evidenze attuali
Una compromissione obiettiva (cioé verificata attraverso test neuropsicologici) di una o

piu funzioni cognitivo-motorie, di entita tale da non giustificare una diagnosi di demenza,
rappresenta un’evenienza piuttosto frequente nelle fasi sintomatiche dell’infezione da HIV.
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Essa & stata riportata, infatti, in una percentuale fino al 58% dei pazienti con ARC (AIDS-
related complex) e fino all’87% dei pazienti con AIDS (Starace e Maj, 1992) (10).

[l rallentamento psicomotorio & I'aspetto piu frequente: esso si pud mettere in evidenza
mediante test motori cronometrati con una componente cognitiva (come il Trail Making B
o i Color Trails 1 e 2). L'attenzione passiva € di solito intatta, il linguaggio € relativamente
preservato, mentre la memoria verbale e visiva e la concentrazione possono essere com-
promesse. Tali disfunzioni cognitive si riflettono in genere in un grado lieve o moderato di
alterazione delle prestazioni nelle attivita della vita quotidiana.

Se il rischio di manifestare un deficit cognitivo aumenti significativamente anche nelle fasi
clinicamente asintomatiche dell’infezione & stato, ed & tuttora, oggetto di controversie.
In alcuni studi, infatti, viene riferita I’assenza di differenze significative, nelle prestazioni a
test neuropsicologici di diverso tipo, tra soggetti sieropositivi asintomatici e controlli sie-
ronegativi ad essi appaiati per eta, sesso e livello d’istruzione, mentre in altri lavori vengono
riportate differenze significative, a sfavore dei sieropositivi, in test di attenzione, concen-
trazione, processamento rapido delle informazioni e memoria verbale. Tale discrepanza si
deve probabilmente a fattori di ordine metodologico, ed in particolare all'eterogeneita
delle definizioni diagnostiche adottate. In merito, I'Organizzazione Mondiale della Sanita
ha proposto i criteri riportati in tabella 1.

Vi sono motivi per ritenere che esistano differenze interpersonali nella prevalenza e nella
storia naturale del disturbo cognitivo/motorio lieve associato all'infezione da HIV, in rela-
zione alla precedente o concomitante esposizione ad altri fattori di rischio (abuso di al-
cool o di stupefacenti, traumi cranici, basso livello di istruzione) che possono ridurre la co-
siddetta "'riserva" cerebrale. E stato dimostrato, infatti, che il deficit cognitivo/motorio
lieve risulta pit evidente in soggetti sieropositivi con minori risorse compensatorie cere-
brali, come nel caso di persone che vivono in Paesi con elevata incidenza di fattori infet-
tivi, di traumi ostetrici, di malnutrizione, e con un basso livello medio d’istruzione.

| risultati del ”WHO Neuropsychiatric AIDS Study*, la piu ampia indagine condotta a li-
vello internazionale sull’argomento, hanno confermato che le fasi sintomatiche dell*infe-
zione sono caratterizzate da una sostanziale compromissione delle funzioni cognitive (11-
12). Essa risultava piu evidente nei domini funzionali del controllo motorio fine,
dell'attenzione sostenuta e selettiva, della flessibilitd cognitiva, della memoria verbale. Il
deficit cognitivo era associato con un significativo peggioramento della performance nelle
attivita della vita quotidiana. Inoltre, la presenza di sintomatologia depressiva influenzava
in modo rilevante la performance neuropsicologica globale. | dati riguardanti i soggetti
asintomatici erano piu complessi: la prevalenza di compromissione neuropsicologica glo-
bale risultava maggiore rispetto ai soggetti sieronegativi di controllo in due centri su cin-
que; tale compromissione non sembrava essere significativamente correlata allo status im-
munologico; in nessun centro, infine, i soggetti asintomatici avevano mostrato un deficit
nelle attivita della vita quotidiana. La presenza di sintomatologia depressiva era significa-
tivamente associata alla presentazione soggettiva di disturbi cognitivi, non correlata, pe-
raltro, ad una effettiva compromissione rilevata mediante tests neuropsicologici.

Un dato emerso nel "WHO Neuropsychiatric AIDS Study‘“ che merita particolare atten-
zione ¢ quello riguardante |'apparente maggiore precocita della comparsa del deficit co-
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gnitivo associato all'infezione da HIV in soggetti a basso livello di istruzione. La prevalenza
di compromissione neuropsicologica globale risultava essere sempre maggiore tra i siero-
positivi asintomatici a basso livello di istruzione che tra quelli ad alto livello di istruzione,
e in due centri (Kinshasa e Nairobi) la differenza tra sieropositivi asintomatici e sieronega-
tivi era significativa solo tra i soggetti a basso livello di istruzione.

Questo risultato € stato interpretato nell'ambito del modello della *'riserva cerebrale™, il
quale postula che I'insorgenza del deficit cognitivo legato ad un danno cerebrale acquisito
€ pit precoce nei soggetti in cui la ridondanza dei circuiti neuronali € ridotta per effetto di
fattori organici (ad esempio, traumi cranici che riducono I'estensione del tessuto cerebrale
funzionante) oppure psicosociali (ad esempio, una ridotta stimolazione ambientale, che
limita I'estensione e/o I'efficienza della rete delle connessioni sinaptiche neuronali a livello
cerebrale).

In Italia, i risultati dello Studio Multicentrico sugli Aspetti Neuropsicologici dell’Infezione da
HIV in soggetti tossicodipendenti (TD), hanno messo in evidenza un significativo peggio-
ramento delle prestazioni neuropsicologiche nei soggetti TD/HIV+. Le aree cognitive mag-
giormente coinvolte erano quelle dell’attenzione selettiva, della flessibilita cognitiva, della
produzione verbale e della motricita globale. Il peggioramento delle funzioni neurocogni-
tive non era accompagnato da un aggravamento della sintomatologia depressiva globale.
Inoltre, i danni neuropsicologici presenti nei soggetti TD/HIV+ sembrano coinvolgere an-
che funzioni neuromotorie grossolane (13-14).

Aspetti diagnostici

[l problema della diagnosi differenziale tra una concomitante sintomatologia depressiva e
un disturbo cognitivo lieve resta tuttora aperto, ed affidato alla sensibilita del clinico (15).
Un certo margine di sovrapposizione tra i disturbi cognitivi su base organica e quelli su
base psicogena esiste ed € evidente anche a livello clinico. Nelle sue fasi iniziali, il deficit
cognitivo pud confondersi, infatti, con un disturbo dell'adattamento di tipo depressivo,
specialmente per quanto riguarda gli aspetti dell’apatia, della ridotta partecipazione alla
vita sociale, del rallentamento psicomotorio ed anche dei disturbi della memoria e della
concentrazione.

Ai fini diagnostici differenziali, si suole sottolineare I'importanza di alcuni aspetti clinici e
neuropsicologici, che orienterebbero verso la natura psicogena dei disturbi cognitivi. Tra i
primi, vengono compresi la vera depressione del tono dell'umore; i sentimenti di incapa-
cita, inutilita, disperazione e colpa; i propositi di suicidio. Tra i secondi sono citati la varia-
bilita della prestazione a test della medesima difficolt, le dichiarazioni di difficolta ad ese-
guire test (che non trovano riscontro nella prestazione effettiva), le risposte del tipo “non
lo so” seguite dalla risposta esatta.

Si deve riconoscere, pero, che, soprattutto nelle fasi asintomatiche dell’infezione, la pa-
tologia organica e quella psicogena di tipo depressivo sono spesso confuse tra loro al
punto da rendere difficile o impossibile dire dove finisce 'una e comincia I’altra. In ogni
caso, rimane al momento non definita la relazione esistente tra il deficit cognitivo che puo
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manifestarsi nelle fasi iniziali dell’infezione da HIV e la successiva comparsa di una sin-
drome demenziale. E anzi ben documentata la possibilita di una regressione spontanea
del deficit suddetto in alcuni casi, la qual cosa sembra deporre per un ruolo significativo
della componente psicogena nella sua genesi. Recenti studi segnalano la possibilita di re-
gressione del disturbo cognitivo motorio lieve, a seguito di terapia antiretrovirale combi-
nata (16-17).

Evidenze ricavate da studi effettuati con I'uso delle pit moderne tecniche elettrofisiologi-
che e di "imaging" confermano la presenza di cambiamenti neurobiologici nel cervello di
alcuni individui sieropositivi nella fase precoce dell’infezione (18-21).

| cambiamenti neurocognitivi osservati sembrano riflettere un pattern di deficit neuropsi-
cologico ascrivibile ad un danno sub-corticale, laddove manifestazioni tardive di patologie
cerebrali associate all’infezione da HIV tenderebbero a coinvolgere aree corticali (22). Tali
considerazioni offrono una possibile spiegazione di alcune discrepanze riportate in lette-
ratura. Infatti, negli studi che hanno utilizzato tests che esplorano funzioni cognitive su-
periori (ad es. capacita di astrazione, denominazione di oggetti) si riscontrano minori dif-
ferenze tra soggetti sieropositivi e controlli; negli studi ove ¢ utilizzato un piu ampio spettro
di tests (ad es. tests che valutano i tempi di reazione, I'attenzione, la velocita di processa-
mento delle informazioni, e cioé le capacita cognitive che sono pill comunemente colpite
nei soggetti sieropositivi) si evidenziano piu ampie differenze.

Considerazioni conclusive

Preso atto che una parte delle persone sieropositive per HIV pud mostrare un peggiora-

mento nell’ambito di aree cognitive essenziali per attivitd che implicano elevate perfor-

mances neuropsicologiche, tempi di reazione ristretti, attenzione sostenuta, coordinazione

motoria (pilotare aerei, guidare treni o autobus, operare con materiale pericoloso), ne con-

segue la necessita di stimare e limitare il rischio che da cio pud derivare per la vita degli al-

tri, senza per questo adottare politiche di fatto discriminanti, come lo screening obbliga-

torio per quanti svolgono tali mansioni.

Occorre, in premessa, differenziare il concetto di deficit da quello di disturbo.

= Un deficit neurocognitivo esiste laddove sia riscontrata una performance carente in
alcune aree del funzionamento cognitivo, come I'attenzione/velocita di processamento
delle informazioni, le capacita verbali/linguistiche, i tempi di reazione e altre capacita
percettivo/motorie come I'apprendimento e il ricordo delle informazioni.

e Un disturbo neurocognitivo esiste quando un deficit neuropsicologico & accompa-
gnato da una compromissione nelle attivita quotidiane sociali o lavorative.

L'uso di test neuropsicologici ha quindi lo scopo di quantificare la gravita del deficit co-

gnitivo per la definizione del quadro clinico della malattia. Idealmente una batteria di test

neuropsicologici dovrebbe comprendere test standardizzati per I'etd, il grado di istruzione

e il livello culturale della popolazione di riferimento. Le aree cognitive indagate dovreb-

bero comprendere le capacita verbali, I'attenzione/velocita di processamento delle infor-
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mazioni, le capacita di astrazione ed il funzionamento esecutivo, le capacita percettivo-
motorie complesse, I'apprendimento verbale e non verbale, il richiamo di informazioni ver-
bali e non verbali, le capacita motorie e le capacita sensoriali semplici. La procedura di va-
lutazione dovrebbe prevedere la verifica dei cambiamenti nella performance ai test
neuropsicologici nel corso del tempo.

La diagnosi di deficit neurocognitivo basata sui testi neuropsicologici presenta numerosi li-
miti ed una sensibilitd certamente variabile in relazione alla sensibilita della batteria di test
utilizzata e al tipo di tests inclusi, alle caratteristiche degli individui valutati, al contesto
dove i test sono stati somministrati, e alla disponibilita di valori di riferimento standardiz-
zati, agli effetti degli interventi clinico-farmacologici (23).

In sintesi, le conclusioni cui & pervenuta una Commissione di esperti convocata dall'U-
NAIDS (24) sono le seguenti:
1. Esistono sufficienti evidenze che I'HIV colpisca il cervello di alcuni individui sieropositivi
anche prima che la sindrome da immunodeficienza si manifesti; in particolare, studi di
risonanza magnetica, spettroscopia e elettrofisiologia mostrano segni di modificazioni
neurobiologiche nel parenchima cerebrale di soggetti sieropositivi per HIV anche nella
fase asintomatica.
2. L'HIV determina una compromissione della performance cognitiva, misurabile mediante
tests neuropsicologici, e delle funzioni motorie, in una parte degli individui sieroposi-
tivi per HIV, anche se la maggioranza delle persone che si trovano in fase asintomatica
non manifesta significativa compromissione o disturbo cognitivo.
3. Gli studi disponibili segnalano che:
< un disturbo cognitivo-motorio lieve & presente nel 7% circa dei soggetti sieropositivi
asintomatici (Heaton et al., 1995) (25).

< una compromissione cognitiva sub-sindromica é stata rilevata nel 35% (valore me-
diano; range: 0-50%) dei soggetti HIV+ asintomatici, rispetto al 12% (valore me-
diano; range: 0-42%) dei controlli HIV- appropriatamente appaiati (White et al.,
1995) (26).

4. E sufficientemente accertato che la performance ad alcune misure neuropsicologiche
€ associata alle capacita lavorative, anche se non tutti i deficit cognitivi identificati me-
diante batterie neuropsicologiche hanno implicazioni sul funzionamento nella vita quo-
tidiana (27-29).

5. Molti fattori possono influenzare le manifestazioni e/o la valutazione del deficit cogni-
tivo: abuso di alcool e di droghe, uso di medicinali (benzodiazepine), precedenti o con-
comitanti patologie di ordine psichiatrico, neurologico o internistico, fattori demogra-
fici come I'etd, il livello di istruzione e la razza, le condizioni di nutrizione, ecc.

6. Quando la presenza di un deficit cognitivo puo avere conseguenze sulla sicurezza pub-
blica (ad es. lavori o situazioni in cui un gran numero di persone potrebbero essere
danneggiate dall'errore di un solo individuo) si raccomanda che i soggetti sieropositivi
per HIV si sottopongano ad una valutazione neurocognitiva su base periodica, ad esem-
pio a cadenza semestrale. Non é raccomandato che individui sieropositivi per HIV siano
esclusi da qualsiasi occupazione unicamente sulla base dell'infezione da HIV.
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7. Tali valutazioni periodiche si avvarranno dell'uso di simulatori computerizzati che pro-
pongano prove il pit possibile simili a quella che si presentano nell'attivita reale (30).
In assenza di tali dispositivi, si raccomanda che esse si svolgano sulla base di batterie
neuropsicologiche comprendenti tests che esplorano i seguenti dominii funzionali: pro-
cessamento delle informazioni (tempi di reazione semplici e composti), apprendimento,
attenzione selettiva, funzioni esecutive, come la pianificazione del compito e la flessi-
bilita cognitiva, la memoria di lavoro e quella a medio e lungo termine, e la velocita
percettivo-motoria.

8. Vanno infine valutati attentamente gli effetti delle nuove combinazioni farmacologiche
di farmaci antiretrovirali sulle performance cognitive; si suggerisce di includere valuta-
zioni neuropsicologiche in tutti i trials relativi a questi trattamenti.
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Tab.1: Criteri diagnostici OMS per il Deficit cognitivo-motorio minore
associato all’infezione da HIV

DEFICIT COGNITIVO-MOTORIO MINORE ASSOCIATO ALL'INFEZIONE DA HIV

A. Evidenza di almeno uno dei seguenti sintomi cognitivi soggettivi, che persista da
pit di un mese, tra i seguenti:

1. Deficit di memoria;

2. Deficit di concentrazione;

3. Rallentamento dei processi mentali;
4. Apatia.

B. Positivita dell’esame neurologico (rallentamento dei movimenti fini, alterazioni dei
riflessi) o dei test neuropsicologici (attenzione, velocita di elaborazione delle infor-
mazioni, velocita motoria, memoria, abilita visuospaziali).

C. Il soggetto € capace di effettuare tutte le attivita lavorative o della vita quotidiana
tranne le pil complesse. La vita sociale & lievemente compromessa, ma non tanto
da rendere la persona dipendente dagli altri, oppure la sua prestazione lavorativa
€ moderatamente compromessa ed il soggetto € in grado di continuare a svolgere
il proprio lavoro abituale. Egli puo alimentarsi, vestirsi e mantenere I'igiene perso-
nale, maneggiare il danaro, fare acquisti nei negozi, utilizzare i mezzi pubblici o
guidare un automobile, ma occasionalmente possono essere compromesse atti-
vita quotidiane complesse come scrivere fatture, tenere la contabilita degli assegni,
rispettare gli appuntamenti o gli orari di assunzione dei farmaci. Tali problemi in-
terferiscono con le attivita quotidiane parecchie volte alla settimana, ed occasio-
nalmente richiedono una qualche assistenza. Il soggetto pud camminare senza
aiuto.

D. Evidenza laboratoristica di infezione sistemica da HIV (test ELISA con specificita
pari almeno al 95%, o Western Blot, o PCR, o coltura del virus).

E. Assenza di altri fattori eziologici. E necessario escludere la depressione, e i sintomi
non devono essere attribuibili all'uso di droghe per via endovenosa. Non vengono
soddisfatti i criteri per la demenza o la mielopatia associate all’infezione da HIV.
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Introduzione

Numerosi lavori, reperibili nella letteratura degli ultimi anni, sottolineano I’elevata fre-
guenza di una o piu diagnosi psichiatriche nella popolazione dei soggetti HIV-sieropositivi.
La comorbilita psichiatrica nei pazienti affetti da HIV assume un significato peculiare poi-
ché ha un notevole peso nell’evoluzione clinica del disturbo, nella scelta dell’intervento
preventivo, nell’organizzazione delle reti assistenziali e piu genericamente nell’economia
di gestione della patologia (41, 44, 58). Inoltre, & opinione diffusa tra gli operatori del set-
tore che gli interventi preventivi e terapeutici centrati sulla diffusione dell’informazione
sembrano ottenere risultati parziali ed insoddisfacenti se non tengono conto di dimen-
sioni personologiche quali I'immagine del Sé e la self-efficacy (sensazione di saper agire
nell’ambiente in modo efficace) (7, 59). Questi concetti, mutuati dal modello proposto da
Bandura, costituiscono le dimensioni endopsichiche sulle quali si fonda la capacita del-
I'individuo di gestire le situazioni stressanti.

La particolare frequenza dell’infezione da HIV in determinati gruppi a rischio, la rappre-
sentazione sociale delle patologie correlate e I’evoluzione stessa dell’infezione definiscono
una problematica complessa che impone agli operatori sanitari una valutazione integrata
del processo morboso. Il modello multiassiale, proposto dagli estensori del DSM-1V, & uno
strumento indispensabile nella gestione della comorbilita ma rivela, in questo contesto, i
limiti profondi dei modelli lineari che tendono a considerare come a sé stanti le patologie
concomitanti e ad ignorare le complesse interazioni reciproche. | soggetti sieropositivi per
HIV (diagnosi d’Asse Ill) presentano molto frequentemente, tra le diagnosi d’asse I, un di-
sturbo da abuso di sostanze, spesso una politossicodipendenza (9, 64, 67, 80). Ugual-
mente frequenti sono gli episodi depressivi maggiori, le reazioni acute da stress e le sin-
dromi da disadattamento, spesso in aggiunta alla tossicodipendenza (28, 44, 45, 56, 57,
58, 69, 70). Meno frequenti ma ugualmente importanti sono le psicosi maniacali e schi-
zofrenosimili (58, 70).

Un discorso a parte meritano i disturbi della personalita. Le diagnosi d’asse Il piu frequenti
rientrano nel cluster delle personalita drammatiche, e costituiscono un serio problema re-
lativo agli interventi di prevenzione della diffusione dell’infezione (25, 37, 65, 68). La pre-
senza di un disturbo di personalita borderline o antisociale € infatti associata ad una mag-
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giore probabilita di comportamenti a rischio, sia in soggetti sieronegativi che in persone
che hanno contratto I'infezione da HIV (12, 25). E essenziale, quindi, domandarsi se ¢’é
una interazione tra i possibili processi patogeni, in che modo avviene questa interazione e
se e in che modo essa influenza I’evoluzione della patologia nel singolo individuo, la rela-
zione dei pazienti con il tessuto sociale e la diffusione della stessa nella popolazione.

In questo contributo esamineremo gli aspetti psicopatologici e fenomenologici che carat-
terizzano la complessita del quadro psichico dei pazienti HIV-sieropositivi ed evidenzie-
remo i criteri di riferimento clinici e, dove & possibile, testologici che, rilevati all’interno
dell’intervento di counselling di primo livello, consentano di orientare I"approccio clinico,
migliorare la gestione del rischio diffusivo, sostenere il tessuto sociale del paziente e gui-
dare quest’ultimo verso strategie forti di coping.

I modelli esplicativi

La scoperta di sieropositivita per I'infezione da HIV & un evento gravemente stressante per
motivi di ordine psicologico, sociale ed organico.
Scoprire di essere stati infettati dal virus della immunodeficienza umana equivale alla si-
curezza di sviluppare una patologia potenzialmente mortale, che determinera serie limi-
tazioni della vita sessuale con pericolo di contagio per i propri cari, la possibilita di per-
dere il supporto e la stima di questi ultimi, di perdere il proprio ruolo sociale e lavorativo.
La circostanza poi di dover rivelare la propria omosessualita, la dipendenza da sostanze
stupefacenti o semplicemente di aver messo in atto dei comportamenti a rischio, puo
creare oggettive condizioni di isolamento (30, 31, 58). Il virus, infine, invade rapidamente
il sistema nervoso centrale e pud produrre deficit neuropsicologici limitativi della vita di
relazione del soggetto. L’osservazione clinica e le evidenze empiriche segnalano la pre-
senza di disturbi neuropsichiatrici in soggetti sieropositivi per HIV con frequenza netta-
mente superiore a quella rilevata nella popolazione generale (58). Tuttavia, tali evidenze
vanno riconsiderate alla luce dei recenti, positivi sviluppi ottenuti nel campo delle terapie
antiretrovirali. stato osservato infatti che la scoperta di presidi terapeutici piu efficaci che
hanno modifica. E stato il corso naturale dell’'infezione, e la maggiore tolleranza sociale che
nei Paesi occidentali € stata sviluppata verso i soggetti affetti da questa patologia, puo
aver influenzato la risposta psichica all’infezione (67, 71).
Tuttora poco chiaro resta il problema dell’interazione tra patologie organiche, disturbi psi-
chiatrici clinicamente evidenziabili e disturbi della personalita. Su di un piano strettamente
teorico sono ipotizzabili tre modalita interattive tra i vari assi diagnostici: la vulnerabilita,
I’aggravamento, la patoplastica (62).
e Lavulnerabilita
La presenza di diagnosi di Asse lll e Il rende il soggetto vulnerabile all’insorgenza di di-
sturbi del livello precedente. La scoperta della sieropositivita puo determinare in un
soggetto affetto da disturbo della personalita I'insorgenza di una grave sindrome di
asse | piu frequentemente di quanto avviene in pazienti senza comorbilita di asse II. In
linea del tutto teorica, € anche immaginabile una alterazione dei tratti personologici in-
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dotta dal danno organico cerebrale provocato dal virus attraverso uno scadimento delle
funzioni cognitive che pud alterare e ridurre anche in modo sottile le capacita di coping
e quindi interferire con il self-concept e la self-efficacy.

= L'aggravamento
In questo modello interattivo il rapporto di causalita € invertito. Linsorgenza di un di-
sturbo di livello successivo, comunque sia avvenuta, modifica il self-concept e la self-
efficacy e produce con il tempo la rottura degli adattamenti funzionali alla realta e la
insorgenza ex novo di un disturbo della personalita. Resta irrisolta, in tal senso, la di-
scussione sul significato peggiorativo per I'infezione da HIV della risposta disfunzio-
nale allo stress.

« La patoplastica
La patologia di livello precedente assume caratteristiche peculiari in funzione della pre-
senza di diagnosi di livello successivo. E noto che la struttura del carattere indirizza i
patterns di consumo di stupefacenti. Ci sono, inoltre, in letteratura frammentarie evi-
denze che la scoperta dell’infezione da HIV o I'infezione stessa possono modificare,
nel senso dell’aggravamento, lo stile tossicomanogeno di TD HIV-sieropositivi.

Tutte queste modalita interattive possono essere presenti e determinare il quadro com-
plesso ed articolato della patologia da infezione da HIV.

Numerosi studi hanno mostrato una maggiore frequenza di disturbi della personalita del
cluster B tra i tossicodipendenti; le diagnosi pit frequenti risultano quelle di Disturbo An-
tisociale della Personalitd (DASP) e di Disturbo Borderline della Personalita (DBP). La dia-
gnosi di DASP assume aspetti caratteristici all’interno della popolazione dei tossicodipen-
denti e non sempre corrisponde alla presenza di un carattere antisociale. | soggetti che
fanno uso di droghe per via endovenosa e che presentano una comorbilita per il Disturbo
di Personalita Antisociale mostrano una maggiore gravita della dipendenza ed una piu ele-
vata frequenza di comportamenti a rischio di contagio per I'infezione da HIV (12). E inte-
ressante notare, tuttavia, che alcuni studi condotti negli anni ‘80 riportavano una scarsa
correlazione tra i punteggi alle scale della psicopatia alla “Minnesota Multiphasic Perso-
nality Inventory” o alla “Hare Psychopathy Checklist” e comportamenti a rischio per HIV
(29, 40). Tra gli studi piu recenti merita particolare attenzione quello di Brooner et al.
(1993), nel quale ¢ stata valutata la relazione esistente tra il Disturbo di Personalita Anti-
sociale ed infezione da HIV in un campione di 272 pazienti tossicodipendenti. | fattori di
rischio valutati sono stati la frequenza dell’assunzione per via endovenosa di sostanze stu-
pefacenti e la frequenza di scambio di siringhe. La diagnosi di Disturbo di Personalita An-
tisociale & risultata significativamente associata ad una maggiore gravita della condizione
di tossicodipendenza ed ad una maggior frequenza di comportamenti a rischio (humero
delle assunzioni per via endovenosa e scambio di siringhe). Non sorprende, quindi, il ri-
lievo di una prevalenza di infezione da HIV significativamente maggiore nei soggetti con
diagnosi di Disturbo di Personalita Antisociale rispetto a quelli senza tale diagnosi. Pur-
troppo, in questo studio, nessuna informazione viene fornita circa la frequenza dei com-
portamenti sessuali a rischio. Inoltre, I’elevata rappresentazione, nel campione conside-
rato, di soggetti appartenenti a minoranze a rischio, rende problematica la
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generalizzazione dei risultati. Una stretta relazione tra Disturbo di Personalitd Antisociale

e rischio di contagio per I'infezione da HIV, legato ai comportamenti sessuali a rischio e al-

I’'uso di droga per via iniettiva & stata rilevata anche in soggetti cocainomani (25). Una re-

lazione significativa tra la presenza di un Disturbo di Personalita e la presenza di infezione

da HIV ¢ stata riportata da Jacobsberg et al. (1995) (43), in uno studio condotto in soggetti
che si erano sottoposti volontariamente ad un programma di HIV testing and counselling.

Una diagnosi di asse Il era infatti presente nel 33.3% di coloro che risultavano HIV-siero-

positivi e nel 19.6% dei soggetti HIV-sieronegativi (p=0.02). D’altro canto, una specifica

diagnosi di Disturbo di Personalita Antisociale veniva rilevata nel 18% dei soggetti tossi-
codipendenti a fronte del 3% e del 2% rilevato rispettivamente nel gruppo degli individui
omo-bisessuali ed eterosessuali. Questo dato assume particolare rilievo in relazione all’e-
ventuale sottostima della diagnosi di Disturbo di Personalitd Antisociale dovuta all’auto-
selezione del campione studiato. In questo campione la diagnosi di asse Il piu frequente-
mente rilevata, sia nei soggetti HIV-sieropositivi che in quelli HIV-sieronegativi, era quella

di Disturbo Borderline di Personalita; molto frequenti risultavano anche le diagnosi multi-

ple di asse II.

| soggetti con infezione da HIV ai quali é stata fatta una diagnosi di Disturbo di Persona-

lita mostrano pit bassi livelli di autostima, piu frequenti disturbi del tono dell’'umore e stili

di coping meno adeguati se paragonati a soggetti HIV-sieropositivi che non hanno una

concomitante diagnosi di asse Il. Dai dati riportati risulta evidente I’esistenza di una stretta

relazione tra i Disturbi di Personalitd Antisociale e Borderline, e I'infezione da HIV. Dall’a-
nalisi della letteratura attualmente prodotta sull’argomento emergono alcune indicazioni
sostanziali:

1. Le sottopopolazioni di tossicodipendenti e di omosessuali presentano effettivamente
una frequenza di disturbi psichiatrici superiore a quella della popolazione generale, ma
tale differenza sembra essere spiegata dall’appartenenza allo specifico gruppo piu che
dalla condizione di sieropositivitd. Molti studi, infatti, non hanno rilevato sostanziali
differenze nella frequenza di diagnosi psichiatriche tra soggetti sieropositivi e non, al-
I'interno della stessa sottopopolazione (70).

2. Le sottopopolazioni di tossicodipendenti e di omosessuali mostrano, sotto un profilo
psichico, una risposta maggiormente disfunzionale alla scoperta della infezione da HIV
rispetto alla popolazione generale. Tale risposta puo assumere un ampio spettro di ma-
nifestazioni fenomeniche che rappresentano una grave complicazione per la gestione
del trattamento (es. non aderenza) e per I'intervento preventivo (es. aggravamento del
comportamento di abuso) (67).

3. La presenza di una adeguata rete affettiva e sociale sembra essere relativamente im-
portante in funzione di caratteristiche piu strettamente personologiche quali il self-
concept e la self-efficacy. Bisogna tenere conto che eventi stressanti possono diven-
tare fattori protettivi e viceversa in funzione della capacita di coping del soggetto e
che la presenza di un valido supporto affettivo é inutile dove la persona non & in grado
di sfruttarlo (7, 68).

4. La presenza di un disturbo della personalitd sembra essere un fattore estremamente
rilevante. Da un lato eleva il rischio di trasmissione dell’infezione dall’altro rende i sog-
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getti incapaci di fare fronte alla scoperta della malattia con il rischio di sviluppare sin-
dromi psichiatriche acute di asse | (37, 68, 44).

Aspetti fenomenici e psicopatologici della comorbilita psichia-
trica nell’infezione da HIV

L'elemento centrale, nella complessa problematica legata alla comorbilita psichiatrica nel-
I'infezione da HIV, pare essere la presenza di uno o piu disturbi della personalita. Le dia-
gnosi piu frequenti sono quelle di disturbo di personalita borderline e antisociale che com-
pongono, insieme al disturbo di personalita narcisistico ed al disturbo di personalita
istrionico, il cluster delle personalita cosiddette drammatiche (12, 25, 37, 68).

Le personalita drammatiche sono accomunate, sotto il profilo psicopatologico, da com-
portamenti impulsivi, instabilitd dell’esame di realta specialmente in situazioni stressanti,
tendenza a manipolare I'ambiente e difficolta ad accettare le frustrazioni (5). Sotto un pro-
filo psicodinamico, Kernberg ha individuato una modalita di funzionamento della perso-
nalita definito “Organizzazione Borderline” caratterizzato da: instabilita delle relazioni og-
gettuali; meccanismi di difesa primitivi quali la negazione, la scissione, I'onnipotenza e
I'identificazione proiettiva; ed instabilita delle funzioni dell’lo (21, 49). | pazienti con que-
ste caratteristiche psicodinamiche tendono a reagire alle perdita di relazioni importanti
con profonda angoscia e senso di vuoto, oppure con rabbia ed atteggiamenti etero-ag-
gressivi 0, infine, evitando qualsiasi legame affettivo. Innanzi a situazioni rischiose pos-
sono negarne il reale pericolo, accettarlo cognitivamente ma non avvertirlo ad un livello
emozionale, definirlo ed esperirlo come irrilevante per le loro capacita ed infine attribuire
i fallimenti e gli esiti gravi di un comportamento alle azioni degli altri. Sotto la spinta di pro-
cessi emotivi non sono capaci di coordinare il loro comportamenti al principio di realta ed
eccedono nel senso dell’affettuosita, dell’aggressivita, dello spirito di sacrificio, dell’odio,
con modalita del tutto irrazionali.

L’Organizzazione Borderline della Personalita, anche in assenza di una diagnosi precisa di
asse ll, € molto frequente nei soggetti tossicodipendenti (12, 13, 94). Comportamenti im-
pulsivi auto ed etero-aggressivi, atteggiamenti manipolativi dell’ambiente circostante, com-
portamenti illegali sono frequenti tra questi pazienti in situazioni di stress. Le grosse pro-
blematiche disfunzionali presenti nel contesto familiare di questi pazienti, la perdita di
relazione affettive importanti, i lutti ed anche la scoperta dell’infezione da HIV possono
indurre comportamenti regressivi gravi che si manifestano con un aggravamento del com-
portamento d’abuso, una maggiore frequenza nello scambio di siringhe e parafernalia e
la messa in atto di comportamenti sessuali a rischio (12, 17, 25, 49).

| comportamenti a rischio agiti da questi pazienti in situazioni di stress originano da pro-
cessi endopsichici profondamente legati alla struttura di personalita e richiedono approcci
terapeutici diversificati. Una struttura di personalita di tipo antisociale induce prevalente-
mente la messa in atto di comportamenti etero-aggressivi. Molto di rado il paziente spe-
rimenta dolore esistenziale o sensi di colpa, piu frequentemente esperisce rabbia ed il de-
siderio di agire contro I'altro. La presenza di una personalita borderline induce
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comportamenti prevalentemente autolesivi. Il paziente sperimenta frequentemente an-
goscia, tristezza, e senso di vuoto e desidera farsi male. Piu complesso & I’atteggiamento
narcisistico nel quale la molla ai comportamenti impulsivi € il bisogno di fare fronte alle fru-
strazioni attraverso la negazione di qualsiasi pericolo o limite personale. Il soggetto rifiuta
la possibilita che un comportamento lo possa ledere e innanzi alla frustrazione puo reagire
con una rabbia che esita in atteggiamenti etero-aggressivi o0 in una tristezza autolesiva
(49). Tali modalita reattive predispongono all’insorgenza di sintomi depressivi o, piu di
rado, psicotici che producono ulteriore danno sociale nei termini di perdita di eventuali
ruoli lavorativi, di relazioni affettive, fuoriuscita dai gruppi sociali, desiderio di morte e tal-
volta atti suicidari (30). Il cambiamento del pattern di abuso nel tossicodipendente, infatti,
€ spesso un atto autolesivo che giunge a buon esito anche attraverso un peggioramento
della patologia infettiva dovuta all’effetto immunodepressivo di molte sostanze tossico-
manigene e delle sostanze da taglio, ma anche all’effetto neurotossico di queste che si
somma al danno cerebrale provocato dal virus (67, 82). Piu frequentemente, in soggetti
con una struttura della personalita meno compromessa, la scarsa compliance al tratta-
mento farmacologico per I'infezione rappresenta la modalita attraverso la quale si mani-
festa la difficolta nella gestione della realta di questi pazienti (68).

Strategie di trattamento

L’approccio del counselling per la flessibilita, il ridotto impegno di tempo e per costi bassi
pare essere lo strumento principe per I’orientamento e la gestione del trattamento di pa-
zienti affetti da HIV con comorbilita per disturbi psichici.

Attraverso il counselling, sia in ambito infettivologico che in altre agenzie socio-sanitarie
(Ser.T), & possibile svolgere un primo livello di intervento clinico e definire un corretto per-
corso terapeutico orientato alla prevenzione o alla gestione a lungo termine della malat-
tia infettiva e delle sue complicanze (2, 26, 53, 32).

Le competenze che il counsellor deve mettere in gioco nell’intervento terapeutico di primo
livello indispensabile per fare fronte alla reazione da stress in soggetti che scoprono I’in-
fezione da HIV, sono sostanzialmente orientate alla comprensione fenomenologica, al sup-
porto ed alla ristrutturazione cognitiva del cliente (76, 77, 31). Il lavoro d’inquadramento
diagnostico ed orientamento terapeutico necessita di un atteggiamento orientato alla spie-
gazione empiristica, all’utilizzo di reattivi diagnostici e soprattutto della capacita di pa-
droneggiare un metodo d’osservazione complesso che va dall’esame psichico alla diagnosi
strutturale ed una conoscenza degli approcci clinici tale da poterne pianificare la messa
in atto (23, 48, 49, 64).

Il primo livello di intervento pud essere condotto da operatori dell’ambito socio sanitario
adeguatamente addestrati; il secondo necessita di conoscenze specialistiche. Va eviden-
ziato che per le caratteristiche peculiari dei pazienti dei quali ci occupiamo I'intervento
specialistico spesso non & possibile senza che I'approccio di counselling abbia aperto la
strada ad una relazione funzionante ed a una buona alleanza terapeutica tra cliente e
counsellor (1, 17, 34, 38).
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L'intervento di counselling, correttamente condotto, pud darci, gia alla terza seduta, at-
traverso I'osservazione della capacita del cliente di stabilire una alleanza terapeutica, un
primo orientamento sulla necessita di avviare il cliente ad un intervento integrato o se un
ciclo di sessioni di counselling é sufficiente a gestire il lungo percorso di terapia. Tale os-
servazione puo essere corroborata dalla somministrazione di una scala di valutazione della
alleanza terapeutica (36, 54).

L'evidenza di una difficolta o di una totale incapacita del cliente a tacitare le spinte tran-
sferali e a collaborare con il counsellor richiede I'approfondimento diagnostico al fine di
evidenziare le complesse modalita psicodinamiche in precedenza tratteggiate che sono
essenziali nella scelta del tipo di intervento terapeutico integrato (6, 48, 49).

Gli studi sugli interventi integrati

Nella letteratura specialistica e tra i clinici sembra non vi sia un pieno accordo sui limiti del
concetto di personalita antisociale o, nell’antica definizione, psicopatica; vi & pero I'as-
sunto comune dell’intrattabilita di questo disturbo con tecniche psicoterapeutiche (6, 73,
86). Tale assunto si fonda sull’evidenza dell’incapacita del paziente psicopatico di stabilire
relazioni sociali e affettive significative, condizione ritenuta essenziale per una buona ri-
sposta ai trattamenti psicoterapici (54, 84). | soggetti che presentano una buona risposta
ai trattamenti psicoterapeutici, inoltre, mostrano, in genere, alti indici di nevroticismo, va-
lutato sulle scale che si rifanno al modello pentafattoriale della personalita. | soggetti con
tratti di personalita antisociali riportano in queste scale punteggi molto bassi (12). Ed an-
cora, tratti caratteriali come la intenzionalita manipolativa e la disonesta di fondo nelle re-
lazioni, tipicamente descritta nei soggetti con personalita antisociale, vengono tradizio-
nalmente considerati elementi che intervengono negativamente nella strutturazione di un
setting terapeutico.

Nell’ambito del vasto corpo di ricerche condotto negli ultimi tre lustri su queste temati-

che abbiamo selezionato un gruppo di cinque lavori condotti tra il 1983 e il 1996, dai

guali possono essere tratte, a nostro avviso, utili indicazioni in merito al trattamento dei
tossicodipendenti con concomitante diagnosi di Disturbo di Personalita Antisociale, alla
prevenzione dei comportamenti a rischio per infezione da HIV e alla strutturazione di pos-

sibili interventi di sanita pubblica (Tab. 1).

Gli studi sono stati selezionati sulla base delle seguenti caratteristiche metodologiche:

a) ilavori da noi individuati hanno tutti la struttura degli studi caso-controllo, nei quali
gruppi di soggetti, omogenei per determinati elementi quali la diagnosi di tossicodi-
pendenza e di personalita antisociale, vengono confrontati per la risposta a diversi trat-
tamenti (1, 2 e 3 della tabella) o dove piu gruppi eterogenei per la diagnosi di perso-
nalita vengono valutati riguardo alla risposta allo stesso trattamento (4 e 5 della
tabella);

b) alcune valutazioni basali e di follow-up sono effettuate in cieco;

c) gli strumenti di valutazione utilizzati sono ben standardizzati e presentano, in genere,
un’alta riproducibilita;
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d) questi studi sono facilmente confrontabili tra loro (utilizzano le ultime tre versioni del
DSM come sistemi nosografici di riferimento, il “Maudsley Personality Inventory” (MPI)
come strumento di valutazione dei tratti caratteriali e I’’Addiction Severity Index” per
la valutazione della gravita della tossicodipendenza e della risposta al trattamento);

e) valutano trattamenti di diffuso utilizzo nei Servizi che si occupano di tossicodipendenza
(le psicoterapie brevi di origine psicodinamica e cognitivo-comportamentale, gli ap-
procci di counselling cognitivo-comportamentali, le psicoterapie o il counselling di
gruppo ad orientamento cognitivo-comportamentale).

Va sottolineato che gli interventi esaminati sono inseriti, in tutti gli studi valutati, in con-

testi di trattamento multidisciplinare e complessi, che prevedono il lavoro integrato di piu

figure professionali e propongono approcci farmacologici, interventi di counselling con fi-
nalitd di sostegno e di concreto intervento psicosociale ed interventi psicoterapeutici indi-
viduali e di gruppo.

La terapia cognitivo comportamentale &, in questi casi, orientata alla ristrutturazione di
pensieri inadeguati, ed alla correzione di distorsioni linguistiche (generalizzazioni ecc.)
relativi al significato della tossicodipendenza nella propria esistenza; I’individuazione
a priori dell’obiettivo delle sedute consente la strutturazione di un intervento breve.

La terapia supportivo-espressiva € un intervento di matrice psicodinamica che unisce
I"atteggiamento contenitivo e comprensivo della psicologia del sé (Khout) alle tecni-
che interpretative frustranti dei teorici delle relazioni oggettuali in una mistura che ¢ le-
gata alla capacita del paziente di contenere il transfert e di poter gestire una buona
alleanza terapeutica; anche in questo caso la brevita dell’intervento é legata al con-
tratto che viene, a priori, ristretto all’aspetto delle sostanze di abuso.

Il drug counselling, infine, & orientato alla riduzione del danno e viene proposto sia
come approccio esclusivamente psico-educazionale sia come intervento di lunga durata
nel quale il cliente viene supportato ma anche diretto con mano ferma ad una gestione
piu equilibrata del comportamento di abuso.

| primi tre studi valutano la risposta di soggetti con diagnosi di disturbo di personalita an-
tisociale sottoposti a tre trattamenti diversi: la terapia supportivo-espressiva piu il drug
counselling, la terapia Cognitivo Comportamentale piu il drug counselling e il solo drug
counselling (90, 36, 92) (Tab. 2).

La risposta risulta nettamente migliore nei primi due interventi. La valutazione di follow-
up a 12 mesi mostra una stabilitad dei miglioramenti solo negli interventi di terapia breve
pit counselling. Questo dato € confermato da un successivo lavoro di Woody et al. (1987)
(92), condotto su di un gruppo di tossicodipendenti in comunita terapeutica. La valuta-
zione dell’efficacia per le singole aree mostra, in tutti i lavori considerati, una migliore ri-
sposta dell’area delle attivita illegali all’intervento di terapia Cognitivo-Comportamentale
rispetto alla terapia, Supportivo-Espressiva, che, invece, pare incidere piu efficacemente
sull’area della droga e del reinserimento sociale ed occupazionale. Questo rilievo merite-
rebbe ulteriori approfondimenti.
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Laddove é stata studiata la relazione tra la capacita del cliente di strutturare un rapporto
significativo con il terapeuta e la risposta al trattamento psicoterapico si € dimostrato che
tale condizione costituisce un importante fattore predittivo specie riguardo I’'uso di droga
e I'inserimento sociale e occupazionale.

Sulla scorta di tale evidenza é stato ipotizzato un semplice modello di screening per I'in-
dividuazione di soggetti potenzialmente responders, attraverso la somministrazione, dopo
solo tre sedute di terapia, di scale adatte alla valutazione della qualita del rapporto cliente-
terapeuta, ad esempio la “Helping Alliance Measures” (Luborsky , 1983).

Negli ultimi due studi in tabella é stata valutata la risposta ad un trattamento integrato
breve (Methadone Maintenance Program) che prevede interventi farmacologici, psicoe-
ducazionali e di counselling di gruppo o individuale in tre gruppi di pazienti con diagnosi
di Disturbo di Personalita Antisociale, senza diagnosi di Disturbo di Personalita Antisociale
e senza diagnosi di Disturbo di Personalitd Antisociale, ma con comportamenti antisociali
solo in etd adulta (16, 17).

Gli autori rilevano una risposta equivalente in tutti e tre i gruppi per tutte le aree proble-
matiche valutate. Il lavoro di Cacciola (1996) si serve di uno screening diagnostico piu so-
fisticato e rileva la negativita della prognosi di quei soggetti con diagnosi di Disturbo di Per-
sonalitd Antisociale e tratti psicopatici di personalita.

In questo studio la diagnosi di DASP non rimanda necessariamente alle personalita psico-
patiche propriamente definite. Soggetti con un comportamento antisociale primario pos-
sono costituire un sottogruppo nel quale I'approccio psicoterapeutico appare inefficace.
Per essi, pit idonei sembrano gli interventi di comunita per I'effetto di modellamento dei
comportamenti legato ai processi relazionali che si realizzano all’interno dei sistemi chiusi
(86, 93).

E chiara, da quanto detto, la necessita di interventi che integrino trattamenti farmacolo-
gici psicofarmacologici e psicoterapici. E evidente il ruolo dell’intervento di counselling
che in molti di questi studi non solo precede, ma si accompagna al percorso terapeutico
integrato come supporto all’intervento psicoterapico breve che, altrimenti, difficilmente
potrebbe essere applicato. Il counsellor in questi casi svolge tre funzioni fondamentali:

a) coordina i vari momenti dell’intervento terapeutico;

b) coordina gli interventi del sostegno psicosociale;

c) offre al paziente un modello di comportamento strutturato e flessibile (26, 39).
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Tab. 1: Interventi proposti nel trattamento di soggetti tossicodipendenti con aspd

Woody G.C. n=110 6 mesi 32S.E. +D.C.

et al. 39C.C.+D.C.

1983 39D.C.

Gerstley L. n=110 6 mesi 31 terapia individuale
etal., (SEo CC) +D.C.
1989 17 D.C.

Woody G.C. n=93 6 mesi 28 S.E. + D.C.

etal Follow-up 34C.C. +D.C.

1987 7 e 12 mesi 31D.C.

Cacciola J.S. n =269 28 gg - 1 mese Counselling di gruppo
etal,

1995

Cacciola J.S. n=197 3-6 settimane MMP

etal,

1996

S.E. = Terapia Supportivo-espressiva

C.C. = Terapia Cognitivo-Comportamentale
D.C. = Drug Counselling

M.M.P. = Metadone Maintenance Program
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Tab. 2: Valutazione dell’efficacia dei trattamenti proposit sulle diverse aree del’ ASI

Woody et al.,
1993
D.C.+S.E. N.S. pP<.01 N.S. p<.05 p<.01 p<.01
D.C.+C.C. N.S. p<.05 N.S. p<.05 p<.01 p<.05
D.C. N.S. N.S. N.S. p<.01 p <.05 N.S.
Woody et al., Foollow-up | Foollow-up | Foollow-up | Foollow-up | Foollow-up | Foollow-up
1987 a 7 mesi a 7 mesi a 7 mesi a 7 mesi a 7 mesi a 7 mesi
D.C.+S.E. N.S. p <.05 p <.05 p <.05 p<.01 p <.05
D.C.+C.C. N.S. p < .05 N.S. p < .05 p<.01 p<.01
D.C. N.S. p < .05 N.S. p<.01 N.S. N.S.
Follow-up Follow-up Follow-up Follow-up Follow-up Follow-up
a 12 mesi a 12 mesi a 12 mesi a 12 mesi a 12 mesi a 12 mesi
D.C.+S.E. N.S. p<.01 p <.05 N.S. p<.01 p<.01
D.C.+C.C. N.S. p <.05 N.S. p<.01 p<.01 p<.01
D.C. N.S. p < .05 N.S. p<.01 p <.05 N.S.
Gerstley et al.,
1989
PB.+D.C.oD.] N.S. p <.03 N.S. p<.03 p<.05 N.S.
C. solo
Cacciola et al., | Differenza Differenza Differenza Differenza Differenza Differenza
1995 tra gruppi tra gruppi tra gruppi tra gruppi tra gruppi tra gruppi
C.G.
N.S. N.S. N.S. p <.035 N.S. N.S.
p<.016 p <.001 p <.001 p <.001 p <.001 p <.001
Cacciola et al., | Differenza Differenza Differenza Differenza Differenza Differenza
1996 tra gruppi tra gruppi tra gruppi tra gruppi tra gruppi tra gruppi
M.M.P. N.S. p <.044 N.S. N.S. p <.001 p <.001
N.S. p<.014 p<.014 p <.001 p <.001 p <.015

S.E. = Terapia Supportivo-espressiva

M.M.P. = Methadone Maintenance Program
C.C. = Terapia Cognitivo-Comportamentale
C.G. = Counselling di Gruppo

D.C. = Drug Counselling

P.B. = Psicoterapia Breve
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SIEROPOSITIVA: DALLA FASE ASINTOMATICA
ALLA COMPARSA DEI SINTOMI
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Le problematiche emotive connesse alla malattia cronica

La malattia organica comporta sempre anche delle modificazioni psicologiche; queste di-

pendono in parte dalle peculiarita della malattia organica (gravita, estensione, modalita

di insorgenza e di evoluzione), ma in parte dalle caratteristiche di chi ne ¢ affetto (capa-

cita intellettive, capacita di coping e di adattamento emotivo, livello culturale, aspettative,

paure, etc.) e dall’'immagine che la malattia rappresenta per il paziente e per gli altri.

A livello sociale, poi, una malattia pud suscitare indifferenza, pieta, paura, solidarieta, con-

danna, colpa. In questo senso I'impatto della malattia AIDS € imponente, sia per coloro che

colpisce, sia per le loro famiglie, i loro amici ed il loro entourage generale. Di pari passo al-

I’epidemia da HIV sono andati i concetti di “colpa” e “‘condanna’ per i tipi di comporta-

menti legati al contagio (“peste gay”, “peste del 20007, “malattia dei tossici”, etc.).

Cohen e Lazarus, trattando in generale I'argomento della persona malata, hanno fatto un

concreto riferimento alle fonti di “stress” potenzialmente legate al ruolo di malato. Gli

autori precisano, inoltre, che la portata dei suddetti stress varia in relazione a diverse va-

riabili, ad es. il tipo di paziente, il tipo di malattia, il tipo di trattamento, etc.

Le minacce correlate alla situazione di malattia sono, quindi, le seguenti:

O minacce per la propria vita e paura di morire;

O minacce per I'integrita del proprio corpo e per il proprio benessere derivanti dalla ma-
lattia e dalla terapia (es. danni fisici 0 menomazioni, inabilita, dolore, etc.);

O minacce per la propria identita e prospettiva temporale (incertezza per il futuro, perdita
di autonomia e controllo, necessita di modificare la propria immagine di Sé, etc.);

O minacce alla propria stabilita emotiva e necessita di gestire sentimenti di ansia, rabbia
e altre emozioni;

O minacce per la possibilita di svolgere abituali ruoli e attivita (perdita di ruolo sociale,
dipendenza dagli altri, etc.);

O minacce derivanti dalla necessita di adattarsi ad un nuovo ambiente fisico e sociale (es.
ospedale).

In effetti, la gran parte di queste paure é presente anche nell’infezione da HIV che, grazie
all’introduzione delle nuove terapie antiretrovirali nella pratica clinica, & andata via via con-
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figurandosi sempre pit come patologia cronica, e sempre meno come malattia ad esito ra-

pidamente ingravescente e fatale.

A questo proposito, tra le diverse definizioni, quella di Cavazzuti considera come cronica

una malattia:

e dilunga durata,

« tendenzialmente permanente lungo la vita del soggetto;

» che procura invalidita di vario grado;

< che e dovuta a cause non reversibili;

= che richiede speciali forme di riabilitazione;

« che impegna I'interessato ad osservare prescrizioni e ad apprendere, spesso, un NUOVO
stile di vita (dietetico, relazionale, motorio, sessuale);

« che necessita di consistenti periodi di controllo, di osservazione e di cura, sia a domi-
cilio, sia in ambiti specialistici.

E interessante osservare, qui, come il concetto di “cronicita” non sia solo e semplicemente
definito dal criterio temporale; tale concetto possiede invece delle caratteristiche proprie,
costituite sia da motivi clinici, sia da fattori psicologici e sociali, che rendono la patologia
cronica estremamente diversa da quella acuta, non solo in termini di tempo.
Giovannini ha anche identificato una serie di aree problematiche “chiave” che caratteriz-
zano 'esperienza soggettiva del paziente cronico. Benché queste non siano problematiche
strettamente legate alla situazione di sieropositivita, possiamo osservare come, in realta,
molte di queste difficolta facciano parte anche di questa patologia e cio, probabilmente,
in modo sempre piu evidente e proprio legato al cambiamento di prospettiva dei nostri
pazienti. Esse sono:

O Il pericolo di crisi. In effetti molte situazioni croniche contemplano momenti di crisi e di
aggravamento; in questo senso pud essere molto utile istruire il paziente su come “pre-
vedere” (es. segni premonitori) e fronteggiare I'arrivo della crisi, fin dove possibile, nel
suo contesto di vita (riservando, quindi, il momento del ricovero ospedaliero solo ad
una fase piu grave e/o piu urgente).

O La gestione del regime terapeutico e del nuovo stile di vita. Per la trattazione specifica
di questo argomento, pit che mai di attualita nello specifico settore delle terapie per
I’HIV, rimandiamo al cap. 6: “L’aderenza alle terapie: analisi dei fattori determinanti e
tecniche di counselling”.

O La ristrutturazione del proprio tempo. La presenza di sintomi, la gestione del tratta-
mento terapeutico e la possibilita di crisi e/0 aggravamenti, impongono spesso al pa-
ziente cronico una drastica riorganizzazione del proprio tempo di vita. Il paziente cro-
nico, poi, ha paradossalmente “troppo” e “troppo poco” tempo: ha troppo tempo
per pensare, per restare solo, un tempo “vuoto”, che non sa come occupare e che tal-
volta utilizza per rinchiudersi e ritirarsi dalla vita sociale, cosi spesso desiderata e al con-
tempo temuta; contemporaneamente, il malato cronico ha poco tempo libero dalle
scadenze e dalle sequenze del trattamento e dalla continua riflessione su di sé, acuita
dall’eventuale presenza di sintomi.

Peraltro, anche il futuro presenta importanti elementi di incertezza, in taluni casi com-
plicata dalle aspettative personali del soggetto, spesso discordanti con il reale anda-
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mento della situazione (ruolo delle fantasie e delle credenze personali).

Lisolamento sociale. La perdita dell’autonomia, I'invalidita, I'impegno a seguire le pre-
scrizioni, la minaccia di aggravamenti, portano spesso il soggetto ad isolarsi, anche per
tentare di nascondere agli altri la sua situazione. Questo aspetto & particolarmente pre-
sente nel paziente HIV positivo, dove per il timore di emarginazione sociale e discrimi-
nazione negli ambienti di lavoro, di svago e delle stesse strutture sanitarie, spesso il
malato € portato a nascondere il suo stato. Cosi il paziente sieropositivo tende, tal-
volta, a ritirarsi ““narcisisticamente™, cioé a concentrare I'investimento affettivo su se
stesso, e aridurre cosi i contatti con il mondo esterno e i rapporti significativi, quasi an-
ticipandone I’eventuale rifiuto. In tal modo, spesso, il malato anticipa la morte biolo-
gica con una sorta di morte emozionale, affettiva, psicologica.

In alcune situazioni ci sono anche delle strategie di superamento della condizione di
isolamento, si pensi, ad esempio, alla ricerca di nuovi contatti tra persone considerate
“simili” per le difficolta del vivere quotidiano (es. costituzione o aggregazione ad as-
sociazioni o gruppi di auto-aiuto).

Il contesto familiare. La famiglia pud rappresentare, al pari delle strutture sanitarie, una
risorsa di fondamentale importanza e puo incidere in maniera significativa sulla capa-
cita del congiunto di far fronte alle difficolta connesse alla sua condizione di cronicita.
Inversamente, ma con la stessa incisivita, possono essere importanti dei rapporti diffi-
cili, carenti o conflittuali con i familiari (situazione assai frequente nei pazienti HIV po-
sitivi). In queste situazioni I'autonomia del paziente pud essere seriamente compro-
messa e talvolta ostacolata da un’eccessiva tendenza al controllo. Inoltre, la presenza
stessa di un paziente cronico in famiglia, ne modifica spesso, in senso negativo, il tono
dell’'umore generale (es. ansia, depressione, rabbia, etc.) e le relazioni affettive.

La situazione, poi, si aggrava ulteriormente se sono presenti difficoltad economiche, so-
ciali o abitative.

Linfezione da HIV presenta, normalmente, una lunga fase asintomatica, che include tutto
il periodo compreso tra la sieroconversione e I'inizio di sintomi legati alla malattia. Questo
periodo si é via via allungato nel corso del tempo (oggi supera i 10-12 anni), in particolare
in seguito all’introduzione nella pratica clinica delle nuove terapie antiretrovirali combi-
nate. Benché in questo lungo arco di tempo la persona viva in uno stato di benessere fi-
sico che non gli impedisce lo svolgimento delle sue normali attivita, essa deve comunque
affrontare delle problematiche molto importanti sul piano psicologico e relazionale:

la paura della discriminazione e dell’emarginazione sociale legate ala contagiosita del-
I'HIV,

I'incertezza verso il futuro;

le modalita di trasmissione del virus, che possono sollecitare o aggravare sentimenti di
colpa, di indegnitd morale e di punizione;

la giovane eta della maggior parte dei sieropositivi e i tratti psicopatologici che, spesso,
li caratterizzano, ancor prima dell’acquisizione dell’infezione, che rendono ancor piu
complessa I'accettazione della malattia e dell’idea della morte;

la necessita di terapie farmacologiche importanti, anche in assenza di sintomi, e i con-
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seguenti controlli clinici, che riportano costantemente in primo piano la presenza del
virus.

Possono quindi comparire:

O ritiro e isolamento sociale;

O allontanamento e/o separazione dalle figure significative (partner, amici, familiari),
come tentativo di proteggerle da un Sé “cattivo™ e pericoloso;

O difficolta sessuali importanti;

0 angoscianti timori di ulteriori *“punizioni” (aggravamento della malattia, perdita del-
I"affetto delle figure significative, solitudine);

O vissuti ipocondriaci 0 psicosomatosi.

Le persone con infezione da HIV, quindi, presentano un’alta prevalenza di disturbi psico-
patologici, in parte secondari al trauma della diagnosi ed alla convivenza con un’infezione
tuttora a prognosi infausta, in parte conseguenti ad una psicopatologia preesistente.
Scopo del counselling in questa fase &, pertanto, quello di aiutare la persona sieropositiva
a convivere con 'infezione da HIV e le limitazioni che questa comporta, a gestire la paura,
I'ansia e I'incertezza, senza, per questo, perdere la necessaria spinta alla progettualita fu-
tura;  inoltre importante aiutare il soggetto a mantenere le relazioni affettive che pos-
sono costituire, per lui, un importante supporto emotivo.

Obiettivi dell’azione di counselling nella persona asintomatica

O Fornire sempre informazioni corrette sulla situazione clinica del paziente (situazione
esami, stadio clinico dell’infezione, etc.);

O valutare il rispetto delle norme profilattiche per sé (rischio di aumentare la carica vi-
rale) e per gli altri (rischio di contagio);

O aiutare la persona a gestire I'incertezza connessa alla situazione;

O aiutare la persona a gestire la paura della discriminazione sociale o il disagio derivante
da reali episodi in tal senso;

O aiutare la persona a superare le difficolta relazionali (amici, familiari, partner) legate

alla situazione di sieropositivita,;

valutare la rete di supporto sociale ed, eventualmente, proporne una alternativa (es.

gruppi);

propotre supporto per i familiari o il/la partner;

incentivare la progettualita rispetto il futuro, in maniera realistica;

gestire eventuali situazioni problematiche (peggioramento esami, etc.);

gestire altre situazioni di crisi;

se necessario, iniziare un lavoro di “preparazione’ al possibile aggravamento della si-

tuazione clinica;

valutare I’aderenza all’eventuale trattamento antiretrovirale, incentivandola *.

oooodg O

O

* (vedi anche cap. “L’aderenza alle terapie: fattori determinanti e tecniche di counselling™).
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Quando e consigliata un’azione di counselling

Data I'estrema situazione di “precarieta” e di incertezza vissuta dal paziente sieropositivo
asintomatico, un’azione di counselling puo rivelarsi molto utile ogni qual volta si prospetti
un cambiamento o una particolare difficolta nella routine del paziente stesso.
Elenchiamo qui alcune di queste situazioni:

a) visite di controllo con esami (mensili o trimestrali o altro);

inizio della terapia antiretrovirale;

modificazione della terapia antiretrovirale;

comparsa di sintomi HIV correlati;

situazioni di crisi psicologica;

momenti di cambiamento nel contesto di vita del paziente (lavoro, famiglia, domici-
lio, etc.).

)

ceose

A) VISITE DI CONTROLLO PERIODICHE

La visita di controllo e il ritiro degli esiti degli esami laboratoristici (carica virale, linfociti,
esami generali) costituiscono sempre un momento emotivamente molto importante per il
paziente sieropositivo. In assenza di sintomi, infatti, questo & I'unico riscontro tangibile
dell’infezione, la prova che “va tutto bene” o, viceversa, che “c’é qualche problemino™.
L'attesa dei risultati €, quindi, vissuta spesso come una temibile “prova del 9”. In questa
situazione, quindi, ¢ utile:

O evitare le lunghe attese in corridoio che contribuiscono ad aumentare in maniera con-
sistente I'ansia;

commentare i risultati degli esami e/o della visita, in modo comprensibile;

contenere il disagio emotivo;

eventualmente, rassicurare il paziente;

valutare I’emergere di bisogni particolari;

fissare 'appuntamento successivo.

Ooooono

B) INIZIO DELLA TERAPIA ANTIRETROVIRALE

Nel momento in cui si rende necessaria una terapia combinata, il paziente si trova spesso
in una situazione di grosso disagio: da un lato si rende conto che questa € un’opportunita
che non puo lasciarsi sfuggire, ma dall’altro ha paura, non sa cosa gli capitera, teme la
tossicita e gli effetti collaterali dei farmaci, vive I'inizio della terapia come un “giro di volta”
della sua situazione.

Per questi motivi in tale situazioni € sempre raccomandato un intervento di counselling ¢,

* (vedi anche cap. “L’aderenza alle terapie: fattori determinanti e tecniche di counselling”).
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volto a:

O spiegare il motivo di inizio della terapia, anche in assenza di sintomi;

O fissare un obiettivo terapeutico (es. viremia non determinabile);

O spiegare in maniera chiara e semplice le modalita di assunzione (orari, tempi, condizioni
particolari);

preparare il paziente ai maggiori effetti collaterali;

offrire supporto psicologico;

fornire disponibilita per eventuali dubbi o chiarimenti;

fissare 'appuntamento successivo (verifica della compliance)

OooOooo

C) MODIFICAZIONI DELLA TERAPIA ANTIRETROVIRALE

La comunicazione al paziente circa la necessita di modificare il suo assetto terapeutico do-

vrebbe essere sempre sostenuta da un adeguato counselling, volto a:

O spiegare il motivo del cambiamento del/dei farmaci;

O spiegare semplicemente il concetto di “resistenza virale;

O descrivere gli aspetti del/dei nuovi farmaci introdotti, che potrebbero interessare al pa-
ziente (es. effetti collaterali diversi da quelli gia conosciuti);

O valutare la comprensione del paziente;

O controllare eventuali conclusioni drastiche del paziente (“ma allora, con me i farmaci
non funzionano?”’);

O offrire disponibilitd per eventuali dubbi o chiarimenti;

O offrire supporto psicologico.

D) ComPARSA DI SINTOMI HIV CORRELATI

Con la comparsa di segni e sintomi dell’infezione le problematiche aumentano. Il paziente,
finora asintomatico, vive i primi segni della presenza dell’infezione come una sorta di
“grossa delusione” della speranza (e talvolta dell’illusione) che il virus sia come “paraliz-
zato”. A questo punto, spesso, si risvegliano molte delle paure che erano state messe a ta-
cere (con il favore del “silenzio” dell’infezione): paura della morte, paura del dolore, della
malattia, della sofferenza.

In questa situazione il counsellor dovrebbe:

spiegare i segni e i sintomi presentati dal paziente (contestualizzarli);

valutare la comprensione del paziente;

valutare che idea si é fatto il paziente di quanto gli sta succedendo;

favorire I’'espressione emotiva del paziente (paura, rabbia, etc.);

offrire sostegno e, quando possibile, rassicurazione;

valutare le risorse del paziente (personali ed ambientali);

evitare I’isolamento sociale ed affettivo (valutare la possibilita del coinvolgimento di
familiari);

sostenere la speranza.

OooooOogoo

O
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E) SITUAZIONI DI CRISI PSICOLOGICA

Capita, talvolta, che il paziente attraversi un momento di “crisi”’ personale; non sempre
tale crisi € cosi intensa o duratura da richiedere un intervento specialistico; a volte & suffi-
ciente un intervento di counselling specifico (crisis counselling), con lo scopo di:
ascoltare il paziente (“ascolto attivo™);

capire, se possibile, il motivo “scatenante” della crisi;

comprendere il vissuto della persona;

aiutare la persona a trovare possibili soluzioni;

offrire supporto.

Altre volte, invece, possono subentrare vere e proprie sindromi psicopatologiche con sin-
tomi depressivi, ansiosi, psicosomatici o ipocondriaci, che necessitano dell’intervento dello
specialista (psichiatra o psicologo).

Ooooono

F) MOMENTI DI CAMBIAMENTO NEL CONTESTO DI VITA DEL PAZIENTE

Non ¢ infrequente che un paziente necessiti di un intervento di counselling, anche in un
periodo relativamente buono della sua salute. Ci sono, infatti, molte situazioni problema-
tiche indirettamente correlate alla sieropositivita, ma indipendenti dallo stato di salute at-
tuale del soggetto HIV positivo. Tra queste si ritrovano spesso difficolta di tipo lavorativo
(licenziamento, trasferimento, dimissioni, etc.), familiare (“credo che i miei abbiano ca-
pito qualcosa. Cosa devo fare?), sociale o sanitario (“devo essere ricoverato per un pic-
colo intervento ... cosa faccio ... lo devo dire?), etc.

Ognuna delle situazioni sopra descritte provoca notevole disagio nel paziente, che puo
aver bisogno di un intervento di counselling, volto ad aiutarlo a prendere decisioni im-
portanti o ad affrontare momenti difficili, in maniera adattiva. Sara pertanto utile:
contestualizzare il problema;

valutare le risorse personali di quel paziente;

aiutare la persona ad ipotizzare soluzioni possibili;

fargli valutare attentamente i vantaggi e gli svantaggi delle soluzioni proposte;
valutare I'opportunita (se e quando) di coinvolgere altre persone (amici, partner, fami-
liari);

contenere I'ansia connessa alla decisione;

offrire supporto.

Ooooono

OO

L'HIV, i sintomi, I’AIDS: problematiche emotive correlate

Gia dal momento della comunicazione diagnostica, la persona si trova a dover convivere
con la condizione di sieropositivita, con la sua caratteristica di contagiosita, la connota-
zione “‘socialmente deviante™ che gli deriva dai comportamenti a rischio e il carattere di
condanna e punizione che gli sono associati.
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Spesso sono anche presenti sentimenti di depressione e/o rabbia per i comportamenti pas-
sati (sessuali, tossicomanici), che hanno condotto al contagio e cio causa frequentemente
dolorosi sensi di colpa e vissuti di espiazione che talvolta accompagnano queste persone
per lunghissimo tempo, a volte per sempre.

E benché questo sia vero per il paziente sieropositivo in generale, & anche necessario fare
una distinzione tra la fase asintomatica dell’infezione da quella in cui si fanno sentire i
primi segni o sintomi della malattia.

In questa seconda fase il meccanismo della “negazione” del problema, tanto frequente (e
spesso molto utile) nei periodi di benessere, comincia a non reggere piu il confronto con
la realta ed € a questo punto che si possono scatenare sintomi ansioso-depressivi, paura,
aggressivita, rabbia, instabilita affettiva ed un insopportabile senso di incertezza verso il fu-
turo. Va inoltre considerato che la stessa caratteristica di “sindrome” dell’HIV-AIDS, cosi
multiforme e caratterizzata da una variegata serie di infezioni opportunistiche che si suc-
cedono in maniera atipica e imprevedibile, spesso priva di parametri assoluti, contribuisce
ad aumentare la paura e il disorientamento del paziente, che riesce solo ad avvertire una
sensazione di “aggravamento’, spesso interpretato, appunto, come irreversibile.

Una delle prime difficolta incontrate dalla persona HIV positiva che si ammala ¢ legata alla
perdita del proprio “ruolo sociale” e all’acquisizione, invece, del ruolo di “malato™ o, peg-
gio, di “invalido™. A questo proposito non va nemmeno trascurata la “visibilita” di alcuni
sintomi (es. Sarcoma di Kaposi) o dello stato cachettico causato dalla progressione della
malattia, che possono complicare il vissuto del paziente HIV positivo, sul piano psicolo-
gico, su quello comportamentale e su quello sociale e relazionale. In effetti, le malattie ri-
tenute piu terrificanti, non sono tanto quelle ritenute esclusivamente mortali, bensi quelle
in grado di produrre lesioni e menomazioni “disumanizzanti’ (lesioni evidenti, compro-
missione o perdita delle facolta mentali, perdita del controllo), in grado di alterare in ma-
niera significativa la stessa immagine corporea del paziente, cioé lo schema che egli si € co-
struito, nell’arco della vita, sul proprio “essere in questo mondo con questo corpo”.
Inoltre alcune infezioni opportunistiche che interessano il sistema nervoso centrale (es.
Toxoplasmosi cerebrale) possono interferire pesantemente con I’asse cognitivo-compor-
tamentale-affettivo, e, di conseguenza, possono aumentare il vissuto di paura e la sensa-
zione di perdita di controllo delle proprie facolta psichiche, con conseguente timore della
dipendenza e della perdita dell’autonomia.

Peraltro esiste una profonda differenza tra il dato clinico, oggettivo , e la percezione sog-
gettiva del concetto di malattia, di sintomo e di ““terminalitd”. Nel primo caso, infatti, pre-
valgono le considerazioni mediche sulla curabilitd/inguaribilita della situazione, nel se-
condo, invece & predominante I’aspetto dell’interruzione del progetto di vita (i nostri
pazienti sono quasi tutti giovani), delle speranze e dei sogni da abbandonare, della sen-
sazione di totale perdita di controllo sul corpo e sulla mente legati alla comparsa di segni
e sintomi della malattia. Cosi un ricovero imprevisto o un’infezione che torna puo rap-
presentare, per la persona sieropositiva, “I’'ultimo passo’ verso la morte.

Tali problematiche possono inoltre essere acuite dalle inevitabili assenze dal lavoro, dal-
I’eventuale mancato guadagno, nonché dalle difficolta di gestione dei sintomi in famiglia,
soprattutto se questa non & mai stata informata del problema, etc.
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La crisi e, per certi versi, il “lutto” provocato dalla comparsa di sintomi, da un ricovero

inaspettato o da una terapia che si € rivelata inefficace, necessita, come tutti gli stati di

crisi, di un periodo di transizione e di un periodo di adattamento.

Ricordiamo qui che, secondo una definizione di Engel, mutuata da precedenti definizioni

di Freud e di Lindemann, il “lutto”, in psicologia, include “la risposta caratteristica alla per-

dita di un oggetto investito di valore affettivo, sia che si tratti di una persona amata, di una

casa, un lavoro, la salute, etc”.

E. Kubler Ross, attraverso la sua esperienza con malati terminali, descrive alcune fasi fon-

damentali che i pazienti (e i loro familiari) attraversano per poter raggiungere un adatta-

mento alla situazione.

« In prima istanza si manifesta il rifiuto e la negazione della malattia (shock);

e poisubentra la rabbia (spesso diretta ai familiari o agli operatori sanitari), che rappre-
senta il meccanismo di proiezione dell’angoscia;

= successivamente compare |'aspetto del “patteggiamento”, che tende a manifestarsi
come dipendenza o sottomissione allo scopo di ““venire a patti”: i patti sono per lo piu
fatti con Dio e tenuti segreti; spesso le promesse sono collegate a “colpe” nascoste e
mirano ad ottenere una sorta di dilazione nel tempo che rimane da vivere (“‘se mi com-
porto bene, forse...”);

e aquesto punto, solitamente, subentra la depressione, che puo essere “reattiva” op-
pure “preparatoria” e, in quest’ultimo caso, facilitare lo stato di accettazione;

« la fase finale, nei casi migliori, & caratterizzata dall’accettazione: a questo punto il ma-
lato non & piu né depresso né arrabbiato per la sua sorte.

Va, pero, considerato un fatto importante: non tutte le persone riescono a raggiungere

uno stato di adattamento, inoltre nessun adattamento &€ immutabile poiché lo stato emo-

tivo della persona (cosi come la sua condizione clinica) € in continua evoluzione e puo su-

bire mutamenti o ricadute che necessitano, ogni volta, di tempo, coraggio e sostegno, af-

finché si possa ricostituire un soddisfacente equilibrio psicologico.

Appare inoltre di fondamentale importanza il supporto emotivo ai familiari del paziente

che, talvolta, giungono alla scoperta della sieropositivita del congiunto proprio in conco-

mitanza alle prime manifestazioni sintomatiche dell’infezione.

E in questo senso che un’azione di counselling pud rivelarsi efficace, al fine di sostenere la

speranza anche nei momenti di maggior difficolta e di aiutare la persona a non “farsi pren-

dere dal panico”, ma, piuttosto, ad affrontare la situazione, sollecitandone le risorse per-

sonali.

Il ricovero ospedaliero

Il ricovero ospedaliero rappresenta sempre un momento assai denso di significati psicolo-
gici, soprattutto per un paziente ““cronico™.

Esso costituisce una delicata fase di transizione per il soggetto, che si trova a dover passare
da un ambiente familiare, conosciuto, ad un ambiente organizzativo nuovo e per certi
aspetti difficilmente comprensibile, con delle norme e delle regole assolutamente originali
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e che seguono dei fondamenti piuttosto lontani dall’elasticita del vivere quotidiano. Tay-
lor, facendo riferimento all’ospedalizzazione, descrive I'ingresso della persona nella strut-
tura come un progressiva “de-personalizzazione”, dovuta al mancato riconoscimento dello
stato emotivo del paziente, cosi come, talvolta, della sua stessa identita. La quotidianita
ospedaliera, inoltre, & routinaria, fatta di prescrizioni e di linguaggi specialistici, talvolta
incomprensibili, che aumentano la sensazione di perdita di controllo della situazione.

C’é poi da considerare che, difficilmente in ospedale vengono fatti interventi tesi ad eman-

cipare il paziente (es. informare circa il possibile decorso dell’evento patologico), la ten-

denza é piuttosto quella di farlo regredire verso una forma di dipendenza che spesso e

utile al personale sanitario (il cosiddetto *““paziente buono™, remissivo, dipendente, che si

lascia fare e non chiede mai niente).

Alcuni autori hanno descritto la necessita, per il soggetto, di adattarsi al nuovo ambiente:

e stato indicato un periodo anche di 5 giorni affinché si riduca la condizione di disagio

iniziale (Wilson-Barnett, 1981).

| principali problemi incontrati dalla persona ricoverata sarebbero relativi a:

O spazio fisico (luoghi, odori, rumori, stile architettonico, dimensione delle stanze...);

O spazio psicologico e sociale (le regole sono rigide, gli orari dei pasti, le norme della pu-
lizia personale e dell’ambiente non sono certo studiate sulle necessita dell’'utenza,
guanto, piuttosto da esigenze organizzative);

O perdita dello spazio privato (ogni funzione, dalle funzioni corporee, all’igiene perso-
nale, al riposo, etc. avviene in un contesto pit 0 meno “pubblico™);

O problemi relativi alla pratica clinica (““oggetto da controllare™, talvolta questo ruolo é
vissuto come una minaccia alla propria integrita psico-fisica);

O giro visite (aspetti pil 0 meno privati o comunque critici e confidenziali vengono rile-
vate in una situazione “pubblica”, I’essere trattati come “caso’ che poche persone di-
scutono in maniera talvolta incomprensibile...).

Come sempre, perd, dobbiamo rilevare che non tutte le persone reagiscono allo stesso
modo ai fattori sopra riportati; il lavoro di Wilson-Barnett mostra come alcuni soggetti
possano subire piu pesantemente questo disagio. Di solito si tratta di soggetti predisposti
all’ansia e alla depressione e di persone in stato di osservazione per perfezionare la dia-
gnosi (al tempo di questo studio non era ancora presente la patologia AIDS, ma, conside-
rata la frequenza con la quale tale malattia risulta associata a disturbi del’umore, anche
importanti, va valutato attentamente il ruolo dell’ospedalizzazione nel paziente HIV posi-
tivo).

Nel paziente sieropositivo, infatti, il ricovero costituisce un momento di pesante confronto

con la realta per il pensiero legato all’inevitabilita dell’evoluzione dell’infezione o per la

delusione e la paura connesse al fallimento di una terapia. E poi c’é la paura di morire, di

non tornare pil a casa, in famiglia. Inoltre, nei reparti dove “‘si muore” (Oncologie, Ma-

lattie Infettive, Rianimazioni, etc.) & spesso presente un distacco fisico ed emotivo dal per-
sonale, complicato dal fatto che, spesso, ¢’é anche la difficolta a poter contare su delle fi-
gure terapeutiche stabili (turni, etc.). Anche la situazione di isolamento puo essere vissuta
in maniera quasi aggressiva e colpevolizzante, piuttosto che come un mezzo per proteg-
gere la persona da eventuali ed ulteriori infezioni. In tali reparti, poi, le visite di amici e pa-
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renti non sono sempre molto assidue. E pur vero che esiste anche la possibilita (a volte

unica) di socializzazione con gli altri pazienti ricoverati, ma questo pud implicare I'instau-

rarsi di un meccanismo di identificazione, che pud essere estremamente angosciante, so-
prattutto se riguarda pazienti clinicamente piu gravi, che fungono in qualche modo da

““specchio” per la propria futura evoluzione.

Non parliamo, poi, di quando uno di questi compagni muore: I'impatto tragico ed imme-

diato di questo evento pud cambiare violentemente il vissuto circa la propria condizione e

compromettere anche in maniera seria la capacita soggettiva di coping.

In tal senso, ai fini del vissuto soggettivo, &€ molto importante il ruolo di precedenti espe-

rienze personali o di quelle di persone affettivamente vicine (es. precedenti ricoveri o ri-

coveri di amici, assistenza ad altri pazienti HIV positivi, magari gia morti, possono incre-
mentare I'incertezza e la paura legate alla situazione, cosi come ricoveri che hanno risolto
una precedente situazione complessa possono aumentare la fiducia nell’utilita della de-
genza). Nel paziente é infatti sempre fortemente presente anche la speranza di stare me-

glio, che talvolta e in casi particolari, puo raggiungere livelli pericolosi, tali da investire il

personale sanitario e I’ospedale stesso di un ruolo “magico”, “onnipotente™ e, in fin dei

conti, “salvifico™.

Pertanto, allo scopo di evitare, o comunque di ridurre al minimo, le spiacevoli conseguenze

emotive di un ricovero, magari non preventivato, sarebbe auspicabile un intervento di

counselling volto a:

O spiegare alla persona le ragioni che rendono necessario il ricovero;

O spiegare alla persona le aspettative (cliniche) che ci sono rispetto a questa decisione;

O descrivere brevemente la situazione ospedaliera, soprattutto se il soggetto non ha mai
avuto contatti con tale struttura;

O valutare le difficolta di ordine pratico legate al ricovero (figli, lavoro, etc:) ed aiutare la
persona a risolvere i principali problemi;

O indagare le esperienze precedenti;

O valutare le aspettative del soggetto in merito a questo ricovero (idee, pensieri, “fanta-
sie” pit 0 meno realistiche);

O preparare la persona alle diverse difficolta oggettive che potra incontrare in ospedale
(es. mancanza privacy, visite particolari, esami diagnostici dolorosi o invasivi, etc.);

O preparare la persona alle diverse difficolta psicologico-emotive che potra incontrare in
ospedale (es. situazioni piu gravi della sua, possibilita di confronto con problematiche
importanti come quella della “terminalitd”, della sofferenza e della morte, sensazione
di solitudine e di abbandono, paura di perdere il controllo della situazione, etc.);

O offrire supporto ai familiari;

O garantire al paziente la possibilita di rivalutare questa esperienza, dopo la dimissione.

La dimissione

Anche il momento della dimissione costituisce una situazione assai particolare per il sog-
getto. Questo evento viene spesso comunicato frettolosamente, all’'ultimo minuto (*“oggi
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puo andare a casa”), talvolta senza I’effettivo completamento delle pratiche diagnostiche
e terapeutiche, con una “misteriosa” lettera chiusa destinata “al medico curante”, spesso
senza alcuna rassicurazione o raccomandazione destinata al paziente o ai suoi familiari; tal-
volta, inoltre, la dimissione awviene senza il corrispettivo soggettivo di “sentirsi meglio”. Pe-
raltro é riduttivo pensare che la dimissione corrisponda sempre e comunque ad una sen-
sazione di sollievo per il ritorno alle normali attivita e al proprio ambiente; spesso, invece,
questo momento & caratterizzato dall’ambivalenza, nel senso che, se & vero che esiste I'a-
spetto positivo legato alla ripresa dell’autonomia, &€ anche vero che non & da trascurare
I'importanza dei sentimenti di incertezza, di ansia e di preoccupazione che accompagnano
questo delicato passaggio. Possono cosi essere presenti: la paura di “non farcela” a ri-
prendere la vita normale, il timore di non riuscire a seguire i regimi prescritti in ospedale (te-
rapie farmacologiche, diete, riabilitazioni, etc.), la paura di essere “abbandonati”’, legata
al fatto di lasciare un ambiente protetto e di rientrare in una situazione di maggior re-
sponsabilita verso le proprie condizioni di salute. Se poi la persona vive sola, questo sen-
timento é acuito dalle difficolta connesse alla gestione del proprio ambiente domestico; nel
caso il dimesso sia, poi, un paziente invalido, questo aumenta notevolmente tutte le dif-
ficolta sopra elencate. Anche i familiari, solitamente, vivono in maniera piuttosto con-
traddittoria la dimissione: da un lato, infatti, desiderano portare il loro congiunto a casa,
che sia per completare le cure o per morire in pace, ma dall’altro temono “la gente”, le
reazioni negative o addirittura ostili che potrebbero colpire la famiglia e, in questo senso,
vorrebbero poter lasciare il paziente in ospedale per sempre, nonostante il senso di colpa
che tale pensiero comporta.

Nella reazione soggettiva, ovviamente, pesano anche le variabili personali di quel paziente:
etd, sesso, status socio-economico, condizione lavorativa, capacita di adattamento e mec-
canismi di coping, precedenti esperienze, etc.

Principali obiettivi dell’intervento di counselling in fase sinto-
matica

Ogni qual volta si verifica un “cambiamento” nella situazione clinica del paziente siero-
positivo, considerate le importanti conseguenze emotive e comportamentali ad esso le-
gate, dovrebbe essere gestito ed accompagnato da un’opportuna azione di counselling.
Questo riguarda principalmente la comparsa di sintomi correlati all’infezione da HIV, ma
non solo; pensiamo, ad esempio, alla consegna degli esami clinici e laboratoristici, al fal-
limento di un trattamento antiretrovirale e alla sua necessaria modificazione; alla necessita,
imprevista, di un ricovero ospedaliero; alla necessita di esami diagnostici particolarmente
complessi, invasivi o psicologicamente investiti di un significato “minaccioso” (es. TAC,
RM, rachicentesi, etc.); alla diagnosi di una o piu infezioni opportunistiche o al momento
della diagnosi di AIDS e, quindi, di malattia conclamata.

In ognuna di queste situazioni sarebbe altamente auspicabile una gestione globale della si-
tuazione, che includa, quindi, sia I’aspetto informativo, sia su quello emotivo-relazionale.
Il counselling pud riguardare il paziente in prima persona, ma anche il/la partner e la fa-
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miglia, e si pone I’obiettivo di sollecitare le risorse individuali e collettive al fine di meglio
fronteggiare le difficolta connesse alla gestione pratica ed emotiva di questa fase dell’in-

fezione.

| principali scopi dell’intervento di counselling in fase sintomatica di HIV sono pertanto

quelli di:

O ascoltare (accogliere, in maniera empatica, la sofferenza e la paura del paziente);

O dare informazioni personalizzate (cioé spiegare al paziente, in maniera semplice e
chiara, quale & la sua situazione clinica attuale);

O valutare le credenze di quel paziente in termini di salute (“Health Beliefs”) e sui parti-
colari sintomi che riferisce;

O valutare I'idea globale che egli si é fatto della sua situazione e delle possibilita di fron-
teggiarla;

O dare un contesto ed un riferimento alle modificazioni cliniche (non parlare solo del
“sintomo”, a sé stante);

O assicurarsi della reale comprensione della situazione (prestare attenzione all’interfe-
renza dell’ansia sulla reale comprensione delle informazioni);

O garantire il necessario supporto emotivo (ricordando che ogni minimo cambiamento
dello stato clinico & vissuto con molta apprensione dal paziente e, in taluni casi, puo es-
sere vissuto in maniera drammatica);

O individuare e sostenere le risorse emotive ed affettive del paziente (pud essere utile an-
che valutare quali risorse psicologiche sono state mobilizzate in altre situazioni, passate,
di difficolta);

O supportare e rinforzare gli aspetti positivi della vita del paziente;

O aiutare il paziente a gestire le problematiche pit urgenti (es. cambiare un lavoro troppo
pesante);

O valutare i pro e i contro di eventuali decisioni;

O gestire la situazione di crisi, scatenata dalla comparsa dei sintomi (sensazione di perdita
di controllo e di paura);

O pianificare gli step clinici successivi (“quello che dobbiamo fare adesso é...”);

O permettere al paziente di parlare della sua “angoscia di morte™ e dei suoi “lutti’’;

O sostenere la speranza;

O evitare di esprimere inutili stime sul tempo di vita residuo;

O offrire la propria disponibilita ad ulteriori incontri, per chiarire dubbi o discutere pro-
blemi;

O prevedere, comungue, una supervisione clinica per la gestione di questi casi;

O in caso di necessita, inviare allo specialista psicologo o psichiatra.

La sofferenza psicologica nel paziente sieropositivo

Un buon counsellor dovrebbe essere in grado di riconoscere i segni di una sofferenza psi-
cologica, anche quando questi non sono chiaramente esplicitati dal paziente. | problemi
psicopatologici di pit frequente riscontro nella persona HIV positiva, dalla diagnosi in poi,
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sono costituiti da:

1. disturbi post-traumatici da stress;

2. disturbi dell’adattamento;

3. sindromi ansiose;

4. stati depressivi;

Tutti questi problemi possono presentarsi in qualunque fase dell’evoluzione dell’infezione.
E, pertanto, importante che il counsellor disponga degli strumenti terapeutici minimi per
poter affrontare la situazione nei casi pit semplici 0 nei casi in cui il paziente rifiuti una
consultazione specialistica.

1. IL DISTURBO POST-TRAUMATICO DA STRESS

La caratteristica essenziale del disturbo post-traumatico da stress € “lo sviluppo di sintomi

tipici che seguono I'esposizione ad un fattore traumatico estremo che implica I’'esperienza

personale di un evento che causa o pud comportare morte o lesioni gravi, o altre minacce

all’integrita fisica di un’altra persona; o il venire a conoscenza di morte violenta o ina-

spettata, di grave danno o minaccia di morte o lesioni sopportate da un membro della fa-

miglia o da altra persona con cui si & in stretta relazione (Criterio A1)” (DSM IV- F: 43.1).

« Larisposta della persona all’evento deve comprendere paura intensa, il sentirsi inerme
o il provare orrore (Criterio A2);

* isintomi caratteristici che risultano dall’esposizione ad un trauma estremo includono
il continuo rivivere dell’evento traumatico (Criterio B);

e ottundimento della reattivita generale (Criterio C);

< il quadro sintomatologico completo deve essere presente per piu di 1 mese (Criterio E);

< il disturbo deve causare un disagio clinicamente significativo o menomazione del fun-
zionamento sociale, lavorativo o di altre aree importanti (Criterio D).

Secondo il DSM 1V, gli eventi traumatici vissuti direttamente, includono il “ricevere una

diagnosi di malattia minacciosa per la vita”.

Di solito subito dopo I’'evento traumatico inizia una riduzione della reattivita verso il mondo

esterno, a cui ci si riferisce come “paralisi psichica” o “anestesia emozionale™. Il soggetto

puo lamentare una marcata riduzione dell’interesse o della partecipazione ad attivita pre-

cedentemente piacevoli, o sentirsi distaccato ed estraneo nei confronti di altre persone, 0

di avere una marcata riduzione nella capacita di provare delle emozioni, oppure puo av-

vertire un senso di diminuzione delle sue prospettive future. La persona presenta sintomi

persistenti di ansia, non presenti prima del trauma.

Il disturbo post-traumatico da stress si definisce cronico se i sintomi durano da 3 mesi o

pit. Questi sintomi possono includere:

« disturbi del sonno;

* ipervigilanza;

e esagerate risposte di allarme;

e irritabilita e scoppi d’ira;

- difficoltd di concentrazione e di eseguire compiti.
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Questa, effettivamente, é la diagnosi pit frequentemente formulata immediatamente
dopo la comunicazione di diagnosi di sieropositivita.

2.

IL DISTURBO DELL’ ADATTAMENTO

[l disturbo dell’adattamento si definisce come “Sviluppo di sintomi emotivi 0 comporta-
mentali clinicamente significativi in risposta ad uno o piu fattori psicosociali stressanti,
identificabili” (DSM IV: 309.xx). Seguendo le indicazioni del DSM IV:

i sintomi devono svilupparsi entro 3 mesi dall’esordio del fattore o dei fattori stressanti
(Criterio A);

la rilevanza clinica della reazione & indicata dal notevole disagio, che va al di la di quello
prevedibile o da una significativa compromissione del funzionamento sociale o lavo-
rativo (Criterio B);

i sintomi possono persistere per un periodo prolungato (maggiore di 6 mesi), se si ma-
nifestano in risposta ad un fattore stressante cronico (es. malattia cronica e invalidante);

Il fattore stressante pud essere costituito da un singolo evento, oppure possono esservi
fattori stressanti multipli (es. problemi lavorativi e problemi di coppia);

3.

[L DISTURBO DEPRESSIVO NEL PAZIENTE HIV POSITIVO

La caratteristica essenziale del disturbo depressivo € I'umore cronicamente disforico,
presente per la maggior parte del giorno e/o la perdita di interesse in tutte o quasi le
attivitd ed i passatempi abituali.

| disturbi del sonno sono frequenti (risveglio precoce al mattino e difficolta di addor-
mentamento). Nel caso del paziente sieropositivo, & anche possibile che la regressione
e I’’abbandono” del sonno vengano simbolicamente associati all’idea della morte e
che questo complichi il normale decorso dell’addormentamento.

Possono essere presenti una forte diminuzione dell’appetito con perdita di peso (ipo-
ressia) o all’opposto da un’aumentata introduzione di cibo con aumento di peso (iper-
fagia); vanno comunque escluse possibili componenti organiche, soprattutto se colle-
gate all’infezione da HIV in atto.

Anche il rallentamento psicomotorio, la perdita di energia e la stanchezza eccessiva
(astenia) o I'eccessiva affaticabilita possono costituire altri sintomi depressivi. Il paziente
parla poco, si sente stanco e apatico e spesso riferisce di trascorrere gran parte della sua
giornata in casa.

[l pensiero stesso appare rallentato, il paziente mostra grosse difficolta nel prendere
decisioni; spesso si sente incapace e inadeguato. L'efficienza e la produttivita della per-
sona si riducono.

Altri sintomi frequentemente presenti sono: la perdita di interesse o di piacere nelle
consuete attivita, la diminuzione o la scomparsa dell’interesse sessuale, le crisi di
pianto, il pessimismo, il senso di colpa e la ridotta autostima, i sentimenti soggettivi di
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irritabilita o rabbia eccessiva, i pensieri ricorrenti di morte, le idee suicidarie.
« Talvolta sono presenti sintomi fisici, che possono comprendere: cefalee, nausea e vo-
mito, crampi muscolari, dolori di schiena, pirosi gastrica, algie toraciche, disturbi del-
I’alvo (diarrea o stitichezza). Anche in questi casi & sempre necessaria una diagnosi dif-
ferenziale per eventuali componenti organiche.
< Lacomunicazione non verbale & caratteristica: la mimica € scarsa e la facies & depressa;
la comunicazione verbale, solitamente, é scarsa e difficoltosa.
= E frequente una maggior assunzione di sostanze alcoliche e abuso di fumo.
« Isintomi sopra descritti causano disagio clinico significativo e, spesso, compromissione
del funzionamento sociale, lavorativo (o scolastico) o in altre aree importanti.

| counselling nella gestione del paziente depresso

O Cercare di comprendere le principali cause del disagio emotivo;
O verbalizzare la “normalita” del disagio psicologico e delle difficolta relazionali, legate
alla situazione di sieropositivita, soprattutto se a breve distanza dalla diagnosi;
O cercare di far recuperare al soggetto la sensazione di controllo sulla propria esistenza
(perduta, molto spesso, al momento della diagnosi);
O aiutare il paziente a recuperare I'autostima e la capacita critica e cercare di trasmet-
tergli la “vivibilitd” della condizione di sieropositivita;
O abituare la persona a pianificare le cose da fare, iniziando dalle cose piu semplici, in ma-
niera realistica (definire le priorita e pianificare i tempi necessari per la loro risoluzione)
(problem-solving counselling);
O valutare i pensieri depressivi che derivano da opinioni diffuse, ma erronee (es. “HIV =
AIDS = morte”, etc.);
O promuovere la socialita, e, laddove possibile, coinvolgere familiari, amici ed, eventual-
mente proporre la partecipazione a gruppi di auto-aiuto;
O offrire supporto e, quando necessario, inviare allo specialista (psichiatra o psicologo).

4. |L DISTURBO ANSIOSO NEL PAZIENTE HIV POSITIVO

e La caratteristica essenziale del disturbo d’ansia generalizzato & la presenza di preoc-
cupazione e attesa apprensiva eccessive, che si manifestano per la maggior parte del
tempo, nei confronti di una quantita di eventi o di attivita (Criterio A).

e Llindividuo ha difficolta a controllare la propria preoccupazione (Criterio B) (DSM IV:
300.02).

+ Lansia e la preoccupazione sono accompagnate da almeno 3 sintomi addizionali tra:
irrequietezza, facile affaticabilita, difficoltad a concentrarsi, irritabilita, tensione musco-
lare e sonno disturbato (Criterio C).

« Il soggetto riferisce un disagio soggettivo causato dalla preoccupazione costante, mo-
stra difficolta a controllare la propria preoccupazione o presenta una conseguente com-
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promissione del funzionamento sociale, lavorativo (o scolastico) o di altre aree impor-
tanti (Criterio E).

Lintensita, la durata o la frequenza dell’ansia e della preoccupazione sono eccessive fri-
spetto la reale probabilitd o impatto dell’evento temuto. | pensieri preoccupanti inter-
feriscono con i compiti che il soggetto sta svolgendo. Possono essere presenti diffi-
coltad di concentrazione e vuoti di memoria.

Durante il corso del disturbo, il centro della preoccupazione pud spostarsi da un og-
getto all’altro.

Le manifestazioni e i disturbi associati all’ansia sono: tensione muscolare, tremori, con-
tratture, scosse, dolenzia o dolorabilith muscolare, ma anche sensazione di freddo,
“mani appiccicose™, bocca asciutta, sudorazione, nausea o diarrea, pollachiuria, diffi-
colta a deglutire o sensazione di “nodo alla gola™. Le risposte di allarme sono esagerate.
Talora compaiono anche sintomi depressivi.

Talora pud presentarsi un “Attacco di Panico”, che si manifesta con un periodo pre-
ciso di paura o disagio intensi, accompagnati da sintomi somatici o cognitivi (palpita-
zioni, sudorazione, tremori, dispnea o sensazione di soffocamento, sensazione di asfis-
sia, dolore o fastidio al petto, nausea o disturbi addominali, vertigini o sensazione di
“testa vuota”™, derealizzazione o depersonalizzazione, paura di perdere il controllo o di
“impazzire”, paura di morire, parestesie, brividi o vampate di calore).

Va sottolineato che, nel caso della sieropositivita, lo stato di allarme e di paura sono
correlati anche al pregiudizio che accompagna I'infezione da HIV (“peste del 2000,
“peste gay”, etc.), tanto che, a volte, alcuni sintomi somatici legati all’ansia possono
venire erroneamente interpretati come sintomi di aggravamento dell’infezione o come
segno di malattia conclamata.

Nell’espressione dell’ansia vi & una notevole variabilita culturale (es. I’espressione pre-
valente sul piano somatico o sul piano cognitivo) e di cid bisogna tener conto quando
si valuta se le preoccupazioni rispetto certe situazioni siano eccessive.

counselling nella gestione del paziente ansioso

Cercare di comprendere le principali cause del disturbo ansioso attuale;

spiegare che i disturbi d’ansia, nelle persone sieropositive, sono molto frequenti (so-
prattutto a breve distanza dalla diagnosi) e spesso transitori;

farsi descrivere le situazioni (interne o esterne) in cui, di solito, si verifica “I’attacco™ e
le sensazioni soggettive (somatiche e cognitive) che accompagnano la crisi;

valutare con il paziente le possibili “cause” dello stato ansioso (eventi stressanti);
valutare come, nel passato o in altre situazioni, precedenti all’infezione da HIV, egli sia
riuscito a “controllare” o superare la sintomatologia ansiosa;

fornire informazioni corrette (e naturalmente correggere convinzioni errate) circa I'in-
fezione da HIV, sottolineando le attuali possibilita terapeutiche e discutendo le moda-
litd per la riduzione dei rischi per sé e per gli altri;

descrivere e spiegare le componenti somatiche dell’ansia, per evitare che la persona
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pensi che la sua condizione fisica stia peggiorando (cosa che, tra I’altro, & di per se
stessa motivo di maggiore ansia, in un circolo vizioso che non ha fine);

O incoraggiare la socialita (amici, gruppi di auto-aiuto, etc.);

O offrire supporto e, se necessario, inviare allo specialista (psichiatra o psicologo).

Le problematiche relazionali

1. LE PROBLEMATICHE SESSUALI E LA PROFILASSI

Appare evidente che la diagnosi di “infezione da HIV”’, importante malattia a trasmissione
sessuale, comporti significativi cambiamenti nella sessualita del paziente, spesso gia con-
flittuale e talvolta causa dell’infezione stessa.

Se la persona che riceve la comunicazione non ha un/una partner stabile (per la situazione

di coppia, vedi paragrafo 3), si possono osservare due tipi di reazioni:

a) una reazione depressiva che comporta un “blocco” della libido con astinenza sessuale
protratta: in questi casi il paziente si sente sessualmente “finito e, talvolta, “perico-
loso™ (per il timore di contagiare il/la partner sessuale);

b) unareazione compulsiva, che implica, spesso, I'intensificazione dell’attivita sessuale e,
talvolta uno scarso rispetto delle norme profilattiche.

Indicazioni di counselling

O E sempre opportuno valutare la vita sessuale del paziente con domande poco invasive,
ma esplicite (es. “ora che e passato del tempo dalla comunicazione di sieropositivita &
riuscito a ritrovare una vita sessuale soddisfacente?”);

O nel caso di un’astinenza sessuale persistente, € importante valutare I'eventuale pre-
senza di sintomatologia depressiva, magari in forma “mascherata” (equivalenti de-
pressivi);

O & sempre utile evitare reazioni di colpevolizzazione o di condanna rispetto eventuali
comportamenti sessuali non accompagnati da un’adeguata profilassi;

O e assai piu produttivo, invece, aiutare il paziente ad elaborare le sue difficolta a pro-
teggere i rapporti; queste dipendono spesso da una consapevole “paura del rifiuto”,
piu raramente da atteggiamenti aggressivi e rivendicativi (“I’hanno passato anche a
me!”’), talvolta da meccanismi di difesa psicologici, inconsci (es. negazione, rimozione);

O puo essere utile indagare anche I'influenza che puo avere il desiderio di un figlio sulla
scarsa protezione dei rapporti sessuali;

0 talora puo essere necessario un supporto motivazionale specialistico (psicologo).

2. SONO SIEROPOSITIVO: DIRLO O NON DIRLO?

Gia dal momento della comunicazione di diagnosi di sieropositivita, molte persone si chie-
dono se sia opportuno o meno (ed eventualmente quando) comunicare il proprio stato
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alle figure significative del proprio contesto sociale ed affettivo.

L’operatore di counselling viene quasi sempre coinvolto in questa decisione.

Per orientarsi nell’intervento di counselling, I’'operatore dovrebbe innanzitutto considerare
le principali conseguenze alla rivelazione di sieropositivita:

a)
b)

la rivelazione puo essere seguita da una reazione di accettazione e di supporto;

la rivelazione pud essere seguita da una modificazione negativa e grave della relazione,
sia nel senso di un allontanamento/abbandono, sia nel senso di un’iperprotettivita (es.
genitori);

una rivelazione improvvisa, inoltre, puo essere un atto impulsivo (acting-out), connesso
allo sconvolgimento emotivo della comunicazione diagnosi;

una rivelazione “pensata” puo rappresentare, invece, la naturale evoluzione di un pro-
cesso di elaborazione psicologica verso I'accettazione della propria condizione.

Indicazioni di counselling

O

O

3.

Esporre chiaramente al paziente i “vantaggi” e gli “svantaggi” legati ad un’eventuale

rivelazione della sieropositivita agli altri;

valutare sempre I’opportunita e/o la possibilita di rimandare tale decisione ad un mo-

mento di maggior serenita;

valutare I'opportunitd di una scelta immediata solo se esiste la possibilita di trasmis-

sione dell’infezione ad un partner attuale o passato (in questo particolare caso I'ope-

ratore deve fare “pressione” affinché il paziente riveli la sieropositivita, diversamente,

puo fornire soluzioni alternative quali le procedure di ““Partner Notification” (vedi arti-

colo specifico);

aiutare, sul piano psicologico, il paziente che ha gia deciso di comunicare il suo stato;

- consigliargli di scegliere, per tale comunicazione, le persone con cui ci sia un’im-
portante relazione affettiva e che, a suo avviso, siano in grado di capire;

= cercare di prevedere la loro possibile reazione per poterla gestire meglio;

< vanno attentamente valutate sia la possibilita della condanna e del rifiuto, sia la
modalita di reazione ansiosa ed iperprotettiva,;

= se il paziente non riesce, pur avendolo deciso, ad affrontare la situazione della co-
municazione vera e propria, I'operatore pu0 offrirsi di effettuare la rivelazione in-
sieme a lui.

| PROBLEMI DI COPPIA NELLA SIEROPOSITIVITA

Le difficolta di coppia sono abbastanza comuni, nella situazione di sieropositivita, per lo
sconvolgimento del rapporto causato dalla diagnosi. In alcune situazioni € sufficiente una
ridefinizione della relazione, in altre la rottura del rapporto e la separazione (per allonta-
namento del partner sieronegativo, che non riesce a reggere le difficolta connesse alla si-
tuazione o, viceversa, per spontaneo abbandono del partner sieropositivo che, talvolta,
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desidera proteggere il/la suo/sua compagno/a da un “Se” in qualche modo pericoloso) di-
ventano inevitabili. La separazione da un preesistente rapporto di coppia & un evento par-
ticolarmente pesante per la persona HIV positiva, peraltro € stato spesso osservato che
una relazione di coppia soddisfacente & un importante fattore protettivo verso il rischio di
depressione. Vanno comunque considerate anche la durata della relazione e il momento
di inizio della storia affettiva, e cioé:

« prima della comunicazione di sieropositivita;

< dopo la comunicazione di sieropositivita;

e quando i partner erano entrambi gia sieropositivi.

Indicazioni di counselling

O La profilassi della trasmissione dell’infezione € uno dei primi problemi che I’operatore
deve affrontare nelle situazioni di coppia in cui uno dei due partner sia appena stato
diagnosticato come sieropositivo. In questi casi & importante essere incisivi, senza ri-
sultare eccessivamente colpevolizzanti. A volte pud essere necessario dare un po’ di
tempo al paziente e aiutarlo ad assumersi le proprie responsabilita, nella consapevo-
lezza che queste possono anche entrare in conflitto con i propri bisogni o desideri;

O é anche importante valutare la percezione del rischio nel partner e il conseguente at-
teggiamento verso le norme profilattiche;

O in presenza di peggioramento dei rapporti affettivi e/o sessuali, I'operatore dovra ras-
sicurare il paziente, e spiegargli che tali reazioni sono talmente comuni da potersi con-
siderare inevitabili, e che, solitamente, sono difficolta transitorie;

O se il rapporto di coppia si deteriorasse in maniera irreparabile, sarebbe sempre oppor-
tuno offrire un supporto al paziente, soprattutto nei casi in cui altri tipi di supporto
(famiglia, amici, etc.) siano carenti;

O in alcuni casi potrebbe essere utile offrire alla coppia la consulenza di uno specialista
(psichiatra o psicologo); se € la coppia stessa a farne richiesta, € importante soddi-
sfarla;

4. |L DESIDERIO DI GRAVIDANZA

Il desiderio di procreazione € una normale tappa evolutiva della stragrande maggioranza
delle coppie, ma nel caso dell’HIV, questo viene amplificato dal peculiare significato del-
I’atto creativo. In un contesto di sieropositivita, infatti, un figlio pud essere vissuto, sim-
bolicamente, come possibilita di sopravvivenza oltre la vita e come ““soluzione” per con-
trapporre la vita alla morte. Nella condizione di malattia e di reale possibilita di morte, non
e, peraltro, raro che la coppia “minimizzi” o “ignori” i rischi connessi ad una scelta di ma-
ternita ed esprima un forte desiderio di procreazione o, peggio, si trovi gia in uno stato di
gravidanza (spesso a causa di un’incostante protezione dei rapporti sessuali). Se poi la
coppia decide per un’interruzione di gravidanza (soprattutto quando € la donna ad essere
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HIV positiva), possono subentrare vissuti di fallimento e di colpa, che talora provocano
reazioni depressive anche molto intense. Alcuni fattori sono da prendere in particolare
considerazione per poter affrontare il problema in maniera corretta:

la presenza dell’infezione nel maschio, nella femmina, o in entrambi i partner;

il tipo di personalita dei partner (esame di realta; meccanismi di difesa);

il tipo di relazione di coppia;

il livello informativo della coppia in tema di HIV e la conseguente consapevolezza del-
I’evento “gravidanza” legato a tale condizione.

Indicazioni di counselling

O

Fornire informazioni specifiche (es. trasmissione verticale, farmaci in gravidanza, etc.);
se c¢’e un desiderio di procreazione € necessario spiegare in maniera semplice e chiara
alla coppia i rischi connessi a tale decisione, sia per il nascituro, sia per il partner siero-
negativo (che, attraverso il meccanismo di fecondazione, potrebbe infettarsi);
I’eventualita piu “semplice” & quella in cui il sieropositivo sia il partner maschio, poiché,
in questo caso, € possibile proporre alla coppia un’inseminazione artificiale, previa tec-
nica di “lavaggio del seme” (tecnica di rimozione della parte cellulare infetta dallo
sperma), che finora ha dato risultati molto buoni. In queste situazioni € importante
fornire alla coppia tutte le informazioni sui Centri che gestiscono tale metodica (Sem-
prini, 1992-93);

se € la donna ad essere sieropositiva, va anche considerato lo stress psicofisico che la
gravidanza implica e le possibili conseguenze sul suo stato di salute;

alla coppia va spiegato molto bene il rischio di trasmissione dell’infezione per via ma-
terno-fetale, nonché la sua possibile riduzione connessa al trattamento antivirale;

e anche opportuno far considerare alla coppia la possibilita di aggravamento delle con-
dizioni di salute di uno o entrambi i partners, con le conseguenze che questo pud com-
portare sul mantenimento del ruolo genitoriale;

va comunque favorito, nel singolo o nella coppia, lo sviluppo di un adeguata analisi
della realta (ponderare le decisioni ed analizzare le conseguenze);

€ importante tener conto delle risorse e dei limiti di ogni singola situazione;

una consulenza specialistica (psicologica o psichiatrica) dovrebbe sempre essere pro-
posta, viste le importanti implicazioni emotive del desiderio di procreazione in queste
coppie. Tale intervento & anche raccomandato in caso di scelta di interruzione di una
gravidanza in atto;

se la coppia (o la donna) decide in ogni caso di portare a termine la gravidanza, é im-
portante che I'operatore sappia riconoscere e gestire gli eventuali sentimenti negativi
suscitati da tale scelta.

in alcune situazioni, puod essere utile proporre un supporto psicologico per I'intera du-
rata della gravidanza e per i primi tempi di vita con il bambino (soprattutto per il pe-
riodo necessario alla sua eventuale negativizzazione).
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5. LA RELAZIONE CON | FAMILIARI

La famiglia, soprattutto se adeguatamente sostenuta e guidata, pu0 rappresentare una
risorsa fondamentale per il sostegno della persona con infezione da HIV. Va tuttavia con-
siderato che, spesso, i familiari sono completamente all’oscuro della condizione di siero-
positivita del loro congiunto e, a volte, lo apprendono solo in fase terminale della malat-
tia. Non é raro, inoltre, che i rapporti con i familiari fossero gia irrimediabilmente
compromessi prima della diagnosi, spesso a causa di abitudini o comportamenti non con-
divisi dal nucleo familiare (es. tossicodipendenza, omosessualita, etc.). Anche per questi
motivi la rivelazione della sieropositivita in famiglia € sempre un tasto molto delicato da af-
frontare, soprattutto per la paura delle conseguenze, in particolar modo dell’abbandono.
Se pur meno grave e traumatica di un distacco affettivo, anche la reazione ansiosa e iper-
protettiva dei familiari puo, a lungo termine, ostacolare il naturale processo di adatta-
mento psicologico del paziente.

E, pertanto, di rilevante importanza che I'operatore sappia identificare come risorsa la fa-
miglia disponibile ed aiutare quella in difficolta.

Indicazioni di counselling

O Aiutare il paziente a scegliere i tempi ed i modi adeguati per la rivelazione della siero-
positivita ai familiari, in base alle loro caratteristiche specifiche;

O se necessario, offrire la propria disponibilita al paziente per effettuare assieme a lui tale
comunicazione, se egli non si sente in grado di gestirla da solo;

O se richiesto, offrire la propria disponibilita a fornire ai familiari informazioni sull’infe-
zione;

O dare ai familiari una dimensione realistica della prognosi e del rischio di contagio legato
alla situazione di convivenza, privilegiando messaggi sdrammatizzanti;

O riconoscere e valutare I’eventuale presenza di reazioni pesanti (rifiuto, colpevolizza-
zione, iperprotettivita ansiosa);

O sostenere i familiari e accompagnarli nel processo di elaborazione del trauma legato
alla rivelazione e nella gestione dei rapporti con il familiare sieropositivo;

O seil paziente & d’accordo e i familiari lo richiedono, & sempre utile che I'operatore spie-
ghi loro I’'andamento clinico e le decisioni diagnostiche e terapeutiche, coinvolgendoli
nell’assistenza al paziente;

O nel caso che il paziente sia in terapia antiretrovirale combinata (“duplice”, “triplice”,
etc.) il supporto dei familiari per I’aderenza al trattamento puo essere di rilevante im-
portanza.

6. IL MANTENIMENTO DELLE ATTIVITA SOCIALI

La depressione, che spesso insorge in seguito alla comunicazione di diagnosi di sieroposi-
tivita, porta con sé un’evidente spinta all’isolamento sociale e un atteggiamento tenden-
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zialmente rinunciatario per tutte le attivita che prima costituivano un piacere (es. hobby)
In questo contesto non ¢ affatto raro che il paziente esprima un vivido desiderio di “cam-
biamento™, soprattutto in senso rinunciatario (““fuga’) (es. “mi licenzio”, ““cambio lavoro™,
“vado all’estero”, etc.). Talvolta, tale desiderio viene anche motivato con la paura di essere
scoperto, il timore di contagiare qualcuno, la paura di non essere in grado di mantenere
il precedente livello di produttivita. Subentrano, inoltre, timori (spesso ampiamente giu-
stificati) di licenziamento o trasferimento “immotivati”.

E importante, qui, ricordare che il contesto sociale e quello lavorativo possono rappresen-
tare una significativa fonte di supporto, di confronto e di ridefinizione di un’immagine di
sé accettabile, dopo il traumatico impatto connesso alla comunicazione della diagnosi.

Indicazioni di counselling

O Se emerge un atteggiamento depressivo dopo la diagnosi, esso va compreso ed, anzi,
va considerato (entro certi limiti), assolutamente “normale” cosi come va compresa la
naturale tendenza all’isolamento;

O se Iisolamento sociale e la rinuncia alle consuete attivita si protraggono nel tempo o
aumentano di intensita in maniera preoccupante, & opportuno che I'operatore solleciti
il paziente, sottolineando I'importanza di un ritorno agli interessi ed alle attivita pree-
sistenti;

O vanno sempre scoraggiate decisioni importanti nell'immediato (es. dimissioni, trasferi-
menti, separazioni, etc.). A tal fine & importante spiegare al paziente che la situazione
di shock emotivo legata alla diagnosi non gli consente di avere la lucidita e la sicurezza
necessarie per prendere decisioni di tale importanza; peraltro queste decisioni sono
spesso procrastinabili, senza particolari difficolta oggettive;

O se il paziente puod contare su amicizie sincere, potra essere valutata I'opportunita di ri-
velare la condizione di sieropositivita a una o piu persone che potrebbero costituire
una valida rete di supporto e di condivisione;

O I'operatore dovrebbe sempre garantire il proprio supporto nell’affrontare decisioni dif-
ficili; ciononostante, le situazioni che si configurano come depressioni vere e proprie,
necessitano di un intervento specialistico (psichiatrico o psicologico).

7. LA RELAZIONE CON LA STRUTTURA SANITARIA

| controlli sanitari, per la persona sieropositiva, sono molto importanti e consistono es-
senzialmente in un attento monitoraggio dell’evoluzione dell’infezione e dell’efficacia delle
terapie antiretrovirali attraverso un controllo periodico, sia clinico, sia laboratoristico. Il pa-
ziente, normalmente, si presenta alla struttura per sottoporsi ad esami laboratoristici e ad
una visita medica:

e una volta ogni 3 mesi, se non segue alcuna terapia;

« una volta al mese, se sta seguendo un trattamento antiretrovirale combinato;
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Questi monitoraggi hanno il significato di:

O

controllare I’evoluzione dell’infezione attraverso alcuni parametri (es. carica virale,
CD4);

cogliere precocemente I’eventuale sviluppo di infezioni opportunistiche;

valutare I’efficacia terapeutica delle terapie antiretrovirali;

valutare eventuali effetti tossici dei farmaci.

Indicazioni di counselling

O

O

Oooood

8.

Informare il paziente delle sue condizioni di salute, in maniera semplice e comprensi-
bile;

evitare un linguaggio tecnico, ricco di terminologie specialistiche;

mostrare un atteggiamento empatico;

contestualizzare le informazioni (al paziente non basta sentirsi dire *““tutto va bene” o
“la situazione é stabile” o peggio “c’é stato un lieve calo delle difese ma questo non
deve preoccuparla™, senza la possibilita di comprendere la reale dimensione ed il si-
gnificato di cid che il medico sta dicendo);

valutare attentamente ““ci0 che il paziente vuole e puo sapere” (bilancio costi/bene-
fici, soprattutto sul piano psicologico);

evitare atteggiamenti “punitivi”’ o colpevolizzanti (“la salute é sua, o lei collabora op-
pure io non posso fare niente di pit™);

verificare la reale comprensione del paziente e I'idea che lui si & fatta in proposito;
modificare o correggere eventuali credenze irrealistiche;

fissare I’appuntamento successivo;

offrire disponibilita per eventuali dubbi “tardivi” o richieste di informazioni aggiuntive;
gestire le problematiche emotive (ansia) legate al controllo e alla visita.

NORME GENERALI DI SALUTE CONSIGLIABILI AL PAZIENTE HIV POSITIVO

E molto importante che un paziente sieropositivo mantenga un buono stato di salute ge-
nerale, sia per affrontare meglio eventuali complicazioni dell’infezione, sia per essere piu
in forma rispetto I’'assunzione delle terapie, sia, anche, per rimandare alla persona una
sensazione di benessere, che ha un importante effetto positivo sulle sue condizioni psico-
logiche.

Indicazioni di counselling:

O

O

Uno stile di vita ““sano” & vivamente raccomandato per tutti, ma in particolare per le
persone HIV positive;
se una persona faceva sport prima, non € necessario che interrompa tale attivita a
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causa dell’HIV, anzi, va sottolineato che lo sport “fa bene”, finché le condizioni gene-
rali sono buone;

se una persona non ha mai fatto sport e si ritiene “pigra”, consigliarle un’attivita spor-
tiva potrebbe essere addirittura controproducente, nel senso che rischia di diventare
una fonte ulteriore di stress (valutare la persona);

se un paziente fuma, puo essere utile consigliargli di smettere, ma solo nelle situazioni
in cui tale decisione non comporti un’eccessiva fonte di stress;

puo essere enfatizzata I'importanza di uno stile di alimentazione sano e completo;
vanno sconsigliati i molluschi crudi e la carne cruda e va raccomandato di lavare molto
bene la verdura cruda (per il rischio di infezioni che possono derivare da tali cibi);

il consumo di alcool (in particolare se il paziente assume una terapia antiretrovirale), do-
vrebbe essere ridotto al minimo;

€ bene non sottoporsi mai a diete dimagranti;

tutti i “consigli”” sopra riportati dovrebbero essere dati come informazioni generali, fa-
cendo presente al paziente che non sono regole rigidissime da attuare subito, ma che
sono indicazioni utili alle quali sarebbe utile almeno *“avvicinarsi”’, con il tempo che
ognuno ritiene necessario.
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IL COUNSELLING
INFERMIERISTICO
NELL INFEZIONE DA HIV

Walter Pellegrini *, Angelo Scano 2

Unita Operativa Tossicodipendenze, A.S.L. 3, Torino

Desideriamo presentare un metodo, una strategia possibile di counselling, di relazione con
I'utenza. E un metodo che si puo definire come “contrattuale” e che sempre pitl operatori,
medici, infermieri, psicologi e altri operatori utilizzano singolarmente, o in gruppi, nei ser-
vizi. Noi vorremmo parlarvene oltreché con concetti, anche attraverso due brevissime sto-
rie.

La prima € ambientata in America, al tempo degli indiani. C’é un piccolo indiano, Penna
Bianca, che & di fronte ad una giornata importante, andra a caccia per la prima volta, con
suo padre che ¢ il capo tribd. Diventera uomo, dopo questa giornata. Ha preparato un
arco e lo porta a suo padre che lo guarda, lo osserva bene, lo tocca e dice al ragazzo: “E
proprio un bell’arco, bello da guardare, bello da toccare. E le frecce?”. Penna Bianca gli
porge una freccia, e il padre la prova, con I’arco, la bilancia e dice: “Bravo, molto bene. E
le altre?”. “Ho solo questa” risponde il ragazzo. “Guarda - dice il padre - li c’é la mia fa-
retra, prendila”. Il ragazzo gliela porge, I'uomo prende alcune frecce e mostrandole al ra-
gazzo dice: “Queste frecce sono lunghe e sottili, le uso per cacciare gli uccelli. Vedi, seb-
bene io abbia una buona mira posso sbagliare, per questo ho molte frecce”. Poi ne prende
una piccola, robusta e dice: “Vedi, questa ¢ per il tiro ravvicinato, & quella che si usa per
la caccia al bisonte, e sebbene io abbia una buona mira posso sbagliare, per questo ne ho
tante. Queste altre frecce invece sono intermedie, le uso per cacciare gli animali della pra-
teria, e anche di queste, vedi, ne ho molte, perché sebbene io abbia una buona mira posso
sempre sbagliare”. Penna Bianca lo guarda e gli dice: “Ho capito”.

Anche la seconda storia & ambientata in America, ma ai giorni nostri. C’@ una mandria di
mucche da caricare su un treno e i cowboy le spingono. Ad un certo punto ¢’é una mucca

* Infermiere Capo Sala.
2 Infermiere Epidemiologo.

Membri del’E.A.N.A.C. ITALIA (European Association of Nurses in AIDS Care)
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che si ferma e non vuol salire. Allora i cowboy la legano per le corna, la tirano, la spingono,
la bastonano, ma la mucca si rifiuta di salire sul treno e non si sposta di un millimetro. Al
che i cowboy spossati e accaldati decidono di fare una pausa. In quel momento appare un
bambino che dice: “Ci provo io”. Tutti ridono, ma lo lasciano provare. |l bambino si avvi-
cina alla mucca e con un gesto deciso ma non violento le tira la coda. La mucca sale sul va-
gone.

Cosa hanno a che fare queste due storie con la contrattualitd, con il counselling ? Forse
non c’entrano nulla o forse c’entrano qualcosa, e chi legge sta gia costruendo legami pos-
sibili, ma di questo parleremo dopo.

L'infezione da HIV si & diffusa nel nostro paese soprattutto attraverso lo scambio di sirin-
ghe fra la popolazione tossicodipendente, ma oggi sappiamo che il contagio € in aumento
per via eterosessuale anche fra le persone che fanno uso di sostanze per via endovenosa.
La comunita scientifica internazionale ha riconosciuto al counselling un ruolo di fonda-
mentale importanza come strumento per la lotta contro I'infezione e la malattia da HIV. La
domanda di counselling, insita nelle richieste di informazione, di aiuto e di supporto delle
persone preoccupate dall’idea di avere contratto I'infezione, di quelle gia infette, nonché
dei partners e dei familiari, ha portato ad organizzare un modello di intervento gia attivo
in altri Paesi.

Gli infermieri che operano nei Servizi per le tossicodipendenze del nostro paese hanno as-
sunto e possono sviluppare, un ruolo importante attraverso I'attivita di counselling, come
un strumento significativo nella risposta ai bisogni delle persone tossicodipendenti, e de-
cisivo per la professione che in questo momento sta attraversando un periodo di impor-
tante cambiamento.

In questo lavoro presentiamo un possibile processo di counselling utilizzabile dagli infer-
mieri che lavorano nel campo delle tossicodipendenze e dell’AIDS.

Quello che presentiamo ¢ una parte dell’esperienza maturata finora da chi scrive con tutti
i limiti e le contraddizioni che questo comporta.

Faremo riferimento al nostro percorso formativo di infermieri e di counsellor con approcci
prevalentemente sistemico e transazionale, ma con la liberta e il pragmatismo di chi vuole
risolvere dei problemi piuttosto che dimostrare la validita di una teoria. Ci interessa so-
prattutto il tentativo di mettere in relazione alcuni aspetti tipici della cultura infermieri-
stica con quelli che a noi sembrano i fondamenti dell’attivitd di counsellor, con la pro-
spettiva che il counselling €, e pud essere, uno degli orizzonti di sviluppo della nostra
professione nel campo delle tossicodipendenze, dell’AIDS e non solo.

Nel pensare questo lavoro abbiamo sviluppato la consapevolezza di lavorare con strumenti
che sono in evoluzione, che noi stessi siamo in evoluzione, che la realta ¢ in evoluzione e
che in definitiva siamo in una condizione di relativita. Tuttavia questa, che pud sembrare
una posizione scomoda, parziale e limitata pud rappresentare, forse meglio e in modo piu
appropriato, la complessita della realta che viviamo, senza la pretesa di dare la risposta
definitiva. Relativizzare la realta &, fondamentalmente, una semplificazione per coglierne
una parte e poterla gestire, sapendo di semplificare senza credere, illudendosi, che sia
semplice.
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Gli infermieri

La situazione professionale sta mutando rapidamente. Ci sono alcuni nodi importanti che
meritano almeno un accenno, poiché hanno una rilevanza e una ricaduta significativa sullo
sviluppo del counselling fra le competenze infermieristiche.

La formazione infermieristica di base & universitaria con tutte le opportunita che que-
sto comporta e con le incognite di questo cambiamento che, sul piano istituzionale, ci
porta piu vicini ai nostri colleghi europei. Percepiamo alcune ambiguita, relative alle di-
mensioni, al peso delle discipline e delle docenze infermieristiche, vediamo il rischio reale
circa la loro limitazione agli aspetti tecnico-pratici. Un altro rischio che ci sembra presente
nella situazione attuale é relativo all’approccio culturale delle discipline insegnate: sara
orientato verso uno specifico professionale autonomo di tipo olistico o si ripetera una vi-
sione meccanicista, subalterna e ancillare ? Il dubbio & legittimo e implica direttamente le
responsabilita degli stessi infermieri. E proprio in questo spazio culturale che si gioca in
buona parte la scommessa dello sviluppo dell’attivita di counselling degli infermieri in fu-
turo. Sul piano della didattica, quale sara il processo culturale realmente sviluppato nel-
I’esperienza di formazione, ovvero nel modello formativo la relazione umana & concepita
come uno dei fondamenti professionali? Sara tradotta in modelli organizzativi congruenti
della didattica? Modelli che consentano agli studenti di apprendere nell’esperienza for-
mativa che stanno vivendo, le modalita relazionali che sono espresse in teoria o si ripro-
durra la scissione fra cio che & espresso come contenuto in aula e cid che viene speri-
mentato come processo nella realtd? Il timore é reale e anche in questo caso le
responsabilita degli infermieri sono dirette. Questi aspetti, che non possono essere qui af-
frontati, sono tuttavia decisivi se davvero si vuole sviluppare una prassi in cui gli infermieri
siano riconosciuti come counsellor veri e adeguatamente formati.

La dimensione della relazione umana nell’assistenza, e la ricerca di un’adeguata prepara-
zione in questo campo, non nasce certo con il passaggio all’Universita della formazione di
base infermieristica. L'esperienza decennale delle scuole regionali specialmente a partire
dagli anni ‘70 ha visto nascere e svilupparsi esperienze importanti che hanno portato i loro
frutti non sempre colti dall’ambiente universitario, ma certamente entrati nel patrimonio
degli infermieri oggi attivi nei servizi e questa & una risorsa rilevante e utile nella forma-
zione.

L'abolizione del mansionario & un’altra opportunita di integrazione dell’attivita di coun-
selling nella professione infermieristica. Non ¢ il tema del presente lavoro analizzare le im-
plicazioni relative all’abolizione del mansionario nel suo complesso, tuttavia ci preme sot-
tolineare, dal nostro punto di vista, che il messaggio dell’abolizione va nella direzione di
ampliare la sfera d’intervento infermieristico fondata sullo sviluppo di capacita professio-
nali, non necessariamente limitate dalla tradizione filosofica fondata sul mansionario. La
possibilita di integrare nuove competenze, fra cui il counselling, nell’attivita infermieristica
non puo che uscirne rafforzata. Counselling inteso non solo come capacita di fornire
informazioni pertinenti alla persona o a gruppi, ma anche capacita di appropriarsi di com-
petenze operative sullo specifico della relazione intervenendo soprattutto sulle modalita
del processo comunicativo.
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Nel campo dell'infezione da HIV I'evento significativo, epocale, € I'introduzione dei nuovi
farmaci che hanno cambiato le prospettive dello scenario delle persone sieropositive e ma-
late di AIDS. Occorre certamente essere prudenti, ma I'impatto degli inibitori delle pro-
teasi per molte persone ¢ davvero paragonabile ai risvegli di cui parlava Oliver Sacks nel
suo libro. Anche nella prospettiva di intervento degli operatori I'impatto & notevole e ri-
chiede una capacita di adeguamento importante.

Nella prospettiva dell’intervento infermieristico in qualita di counsellor, la modalita opera-
tiva cambia, passando dalla valorizzazione della vita residua e accompagnamento alla
morte, alla ri-progettazione della propria vita convivendo con una patologia mortale, una
terapia complessa e il problema di essere una fonte di contagio potenziale per gli altri. Sul
piano dei propri vissuti di operatore si passa da un lutto dovuto alla morte del paziente, ad
una separazione (che implica un lutto) da un paziente sempre pit autonomo che fa delle
scelte spesso non condivise dall’operatore: ripresa dell’uso di sostanze, spaccio, ecc.

Dal punto di vista del counselling il nodo che si pone & decisivo. Si tratta di una notevole
sfida sul piano della capacita professionale di gestire i propri vissuti personali, trasfor-
mandoli in una risorsa sia personale che professionale.

Il processo di counselling

In questo lavoro cid che ci preme & di proporre una modalita di counselling che privilegi I'a-
spetto della relazione nella comunicazione dei contenuti. In altre parole, cid che deside-
riamo evidenziare € il processo della relazione come decisivo per il raggiungimento del-
I’obiettivo per cui si mette in atto un’attivita di counselling.

Per contenuto della comunicazione intendiamo le informazioni specifiche che vogliamo
trasmettere o il problema di cui discutiamo con 'utente come il sesso sicuro, il “buco pu-
lito™, la prevenzione dell’HIV, HBV, HCV, I'eventuale vaccinazione, ecc.

Per processo intendiamo le modalita con cui awiene la comunicazione, il tipo di emozioni
che scorrono fra I'infermiere e I'utente, il tipo di legame che, nel corso del colloquio i due
vanno costruendo. Cio implica in particolare, il modo con cui I’'operatore “sente” le emo-
zioni e utilizza se stesso nella relazione con I'utente.

Diventa fondamentale il tipo di legame che si costruisce con I'utente sul piano emotivo.
Possiamo affermare che il contenuto implica I’utilizzo di un “canale di comunicazione” di
tipo cognitivo, legato alla razionalita alla parte esplicita ed evidente della relazione. Il pro-
cesso si riferisce alla parte “implicita” non detta con le parole, ma con tutto il resto del
“non verbale” che si muove nella relazione. Implica I'utilizzo di un “canale di comunica-
zione” emotivo, legato agli affetti che si “muovono” in quel momento fra infermiere e
utente. Queste considerazioni non devono fuorviare il lettore verso considerazioni in cui i
contenuti sono poco importanti, quello che conta € solo la relazione. Inoltre questa di-
stinzione fra contenuto e processo e del tutto artificiale; infatti nella relazione non si pos-
sono separare cosi nettamente questi aspetti. Lo scopo € puramente di riflessione per svi-
luppare una maggiore consapevolezza dei processi emozionali che entrano in gioco nel
counselling. Prendere in esame le emozioni implicite nel counselling non significa lavorare
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sulle parti inconsce e sconfinare nella psicoterapia, ma stare ben radicati nel “qui e ora”

della relazione muovendosi in dimensioni diverse della relazione. Se, dunque, conside-

riamo fondamentale anche I'aspetto affettivo della relazione, non solo in modo teorico, ma

anche sul piano operativo, ci poniamo in una prospettiva che orienta I'intervento di coun-

selling in una dimensione dove sono decisive alcune caratteristiche:

< la costruzione e la gestione di un legame affettivo con I'utente che & parte della con-
sapevolezza dell’infermiere counsellor;

< laricerca di una posizione attiva dell’utente nella definizione del-dei problema/i e nella
costruzione-ricerca delle soluzioni. Questa posizione implica I’organizzazione e la ge-
stione dei contenuti in una prospettiva di ascolto attivo e di intervento contrat-
tuale.

Lo sviluppo di questi aspetti nel presente lavoro, implica, per necessita redazionali un’at-

tivita di pensiero che € generalizzante, tuttavia desideriamo esplicitarlo poiché questo aiuta

la nostra consapevolezza e definisce i limiti di cid che viene proposto. Inoltre, sebbene al-

cuni autori sottolineano delle differenze, noi useremo i termini “emozioni, sentimenti e

affetti” come sinonimi.

La costruzione e la gestione di un legame emotivo con l'utente

Nella nostra attivita professionale le persone ci portano il loro disagio, narrato attraverso

I’espressione del loro stato d’animo e soprattutto di comportamenti che & possibile ricon-

durre a quattro grandi tipologie generali di riferimento con tutti i limiti che si ricordavano

sulle generalizzazioni.

« Un primo tipo di comportamenti sono relativi alla violenza agita contro se stessi o altri
0 contro oggetti. | comportamenti aggressivi vanno dal frequente litigio fino alla rissa,
(con le conseguenze piu gravi), dal sabotarsi delle opportunita di soluzione dei pro-
blemi o delle cure, fino all’omicidio o al suicidio agito e riuscito.

* Un secondo tipo di comportamenti sono relativi alla depressione, intesa come stato
patologico con comportamenti fondati sulla svalutazione della propria capacita di rea-
lizzazione delle soluzioni di cura, di assistenza, di vita sociale, fino alla svalutazione
della risolvibilita dei propri problemi e della propria capacita di affrontare la situazione.

* Un terzo tipo di comportamenti sono relativi allo sviluppo di sintomi fisici manifesti e
di vere e proprie patologie biomediche, che rientrano nella definizione di patologie
psicosomatiche e che possono rappresentare lo scarico dell’aggressivita, della collera sul
corpo, dentro il proprio corpo.

* Un quarto tipo di comportamenti riguardano la dipendenza da sostanze come le dro-
ghe comunemente usate: eroina, cocaina, ecc. Ma anche I’abuso di altre sostanze con-
siderate legali rientra in quest’ambito: alcol, fumo, benzodiazepine, ecc. Vi sono altre
forme di comportamento che possono rientrare in questa tipologia come i comporta-
menti d’abuso di cibo, anoressia e bulimia in particolare, perfino la dipendenza dal ri-
schio con attivita che mettono in pericolo la propria vita.

Considerare gli aspetti affettivi nella relazione, di fronte a questi comportamenti significa
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porsi la domanda relativa a quali sono le emozioni che si muovono insieme a questi com-
portamenti. In altre parole: Qual & la dimensione emotiva che si muove dentro e attra-
verso questi comportamenti, che ci viene comunicata?
Cio che sembra comune a tutte le tipologie comportamentali brevemente riportate € la
presenza di sentimenti di abbandono come rabbia e collera (intesa come rabbia antica e
non espressa e spesso inconsapevole) tristezza, paura.
Emozioni che spesso non sono agite in modo diretto, ma possono prendere le forme che
la cultura e I'educazione personale hanno insegnato. Per esempio, comunemente, per un
maschio € piu difficile ammettere di aver paura e manifestarla all’esterno, mentre € piu
facile e accettabile sul piano sociale manifestare la rabbia. Occorre valutare se quando ma-
nifesta della rabbia sta coprendo la paura. Occorre saper ascoltare con attenzione e valu-
tare la congruenza fra la situazione presentata e lo stato d’animo espresso nella narra-
zione che la persona fa della situazione.
Da dove origina questo stato d’animo di abbandono con tutte le emozioni correlate? Nel-
I’ipotesi qui accennata si considera che I'origine dei sentimenti di abbandono é da ricercarsi
in un mancato attaccamento o dalla rottura di un legame affettivo primario e tanto piu &
accentuato il comportamento disturbante tanto piu € antica, nella storia della persona, la
rottura del legame e intensa e profonda é la collera. La dinamica dell’evoluzione verso
I’autonomia personale affettiva si fonda sull’asse attaccamento e separazione. In estrema
sintesi la fase di attaccamento rappresenta la costruzione della fiducia di base in se stessi,
negli altri, nel mondo. Successivamente, I’attaccamento si consolida in un legame affettivo
che rappresenta il punto di riferimento per la sicurezza, il contenimento, I’autostima e la
possibilita di evolvere. L'evoluzione € il nodo cruciale, ovvero, la possibilita di separarsi dal
tipo di legame attuale e accedere ad un nuovo livello di attaccamento e legame. La sepa-
razione diventa possibile solo se si € verificato un attaccamento e consolidato un legame,
altrimenti si tratta di una rottura. La separazione implica un lutto ovvero I’espressione dei
sentimenti di:
« rabbia assertiva, potremmo dire progettuale per il desiderio di affrontare la novita e il
piacere del nuovo livello di autonomia conquistata;
e paura per la nuova situazione che si dovra affrontare, dell’incertezza che implica la
nuova situazione alla quale si desidera arrivare;
« tristezza, per la perdita del legame, dell’affetto vissuto fino a quel momento;
« Jgioia, felicita, piacere per I’evoluzione che si & consapevoli di vivere, per I'immaginarsi
nella nuova situazione, nel nuovo legame in modo soddisfacente.
Se il processo di attaccamento-legame e separazione-lutto, si spezza, si ottiene una rottura
del legame o una mancanza di attaccamento con lo sviluppo dei sentimenti di abbandono
brevemente descritti (Fig. 1).
Come ci ¢ utile conoscere questo processo come riferimento nell’attivita di counselling?
L'utilita di questo schema di riferimento sta tutta nel processo di comunicazione. Ci & utile
per costruire una modalitd di comunicazione in cui progressivamente poniamo le basi di un
legame con I’altro attivando alcuni nostri comportamenti che veicolano emozioni con lo
scopo di costruire un attaccamento e un legame con I’'operatore e il servizio.
Sul piano operativo, nella relazione con I'utente, vanno inseriti dei riconoscimenti, rinforzi,
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conferme o “carezze” come sono definite in Analisi Transazionale.

Le conferme sono utili per stare nel processo, per stare nella relazione con I'utente, per co-

struire un rapporto fondato su un livello di fiducia sufficiente a rendere credibili le infor-

mazioni che proponiamo e praticabili i comportamenti di cambiamento che suggeriamo.

Per conferma o rinforzo o riconoscimento intendiamo riferirci al modello delle *“ca-

rezze”’elaborato da Erick Berne e dagli altri autori nell’ Analisi Transazionale. Una carezza

é definita come unita di riconoscimento. Il riconoscimento fondamentale a cui si fa riferi-

mento & I'esistenza. Ovvero si riconosce che I'altro esiste, che e presente, vivo.

Riconoscere questo risponde al primo fondamentale bisogno di ogni essere umano che é

quello di essere vivo, di esistere. La carezza principale di cui tutti abbiamo bisogno & sul-

I’esistere. Per fare, pensare, essere, sentire emozioni, esprimerle & necessario esistere, es-

sere vivi. Sembra banale dirlo e ripeterlo, ma sappiamo bene che la soddisfazione del bi-

sogno di esistere & fondamentale tanto che nella quotidianita della vita sociale il saluto
assolve, sul piano affettivo, a questa funzione. Salutarsi al mattino significa riconoscere
reciprocamente la propria esistenza. Sappiamo che & importante “consolidare la vita”,
poiché lavoriamo in una situazione come quella della tossicodipendenza e dell’AIDS dove
€ proprio la vita che & in gioco; dove la morte ¢ dietro I'angolo, dove il filo della morte, as-
sume spesso il colore del suicidio. Dunque, riconoscere come prioritario il bisogno di esi-
stere, significa porre le basi di un reale contatto umano con I'altro che abbiamo di fronte.

L'approccio fondato sul riconoscimento consente di avvicinarsi sul piano affettivo in modo

progressivo all’altro.

Il bisogno di riconoscimento & fondamentale anche per un’altra ragione neurofisiologia

poiché risponde al bisogno di stimoli sia fisici che mentali.

[l termine di “carezza™ nel suo significato pil ampio comprende quindi anche il bisogno

di stimoli fisici e mentali che in termini relazionali implica il anche il contatto fisico. Pos-

siamo distinguere alcuni tipi di carezze: verbali e non verbali, positive e negative, condi-

zionate e incondizionate. Possono essere espresse a piu livelli di profondita: sul fare, sul
pensare, sull’essere.

* Carezze non verbali: un cenno del capo, uno sguardo, un gesto di saluto, un sor-
riso, stringersi la mano, un colpo sulla spalla e cosi via. Per esempio fra le popolazioni
nordafricane & usuale parlare toccandosi. Gli italiani gesticolano molto, quando par-
lano: parliamo con le mani. Queste modalita rispondono anche al bisogno di stimoli fi-
sici e mentali.

« Carezze verbali: sul piano del processo di comunicazione, tutte le volte che parliamo
con un’altra persona facciamo, in realta una carezza verbale poiché, per il solo fatto di
parlare insieme la riconosciamo. Sul piano del contenuto della comunicazione le ca-
rezze potranno essere diverse fra quelle descritte di seguito.

e Carezze positive: e vissuta, da chi la riceve come piacevole. In generale si esprime
qualcosa di positivo dell’altro a livello comportamentale, o a livello di pensieri o a livello
affettivo. La carezza positiva piu intensa € quella a livello affettivo poiché “tocca™ le
parti pit profonde dell’altro, infatti & pi0 intenso dire “mi piaci” o “mi sei simpatico”
rispetto a “hai fatto un buon lavoro” o “¢ bella la tua maglia”.

« Carezze negative: sono sperimentate come spiacevoli da chi le riceve. Si esprime qual-
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cosa di negativo all’altro a livello comportamentale, di pensiero, o affettivo. Anche in
questo caso la carezza piu intensa é quella espressa a livello affettivo. Limpatto di un
“ti odio” o di ““non mi piaci e hon voglio vederti mai piu” & certamente piu intenso di
“il tuo lavoro non va bene, contiene degli errori”” o di “non condivido la tua richiesta”.
Le carezze negative generalmente sono sperimentate come piu potenti di quelle posi-
tive e in particolare I'utilizzo delle carezze negative espresse sul livello affettivo ten-
dono a provocare delle rotture nella relazione e nei legami. Quindi I'utilizzo comples-
sivo delle carezze negative nell’attivita di counsellig deve essere molto attento. Mentre
le carezze negative relative ai pensieri e ai comportamenti sono degli utili feedback
con cui é possibile imparare e insegnare a modificare i comportamenti.

- Carezze condizionate: si riferiscono a cid che una persona fa. Per stare agli esempi
precedenti & relativa ai comportamenti in particolare e ai pensieri direttamente con-
nessi all’operativita della persona.

e Carezze incondizionate: si riferiscono a cio che la persona €. Quindi all’essere, alla di-
mensione affettiva, ai pensieri fondamentali per la vita dell’altro. Queste carezze co-
struiscono, rinforzano o allentano, distruggono i legami.

Questi diversi livelli di carezze possono essere combinati fra loro, come ¢ facilmente intui-

bile. Alcuni criteri per utilizzarle nell’attivita di counsellig possono essere:

< non dare carezze negative sull’essere della persona poiché risultano una svalutazione
grave e potente del bisogno di esistere e del legame o pregiudica I’attaccamento;

= utilizzare le carezze in modo progressivo a partire dai comportamenti, passando poi ai
pensieri e in seguito all’essere. E utile tenere presente questa progressione infatti, non
sempre le persone sono in grado di “incassare’ carezze. Non servono le carezze giu-
ste, ma quelle adeguate. Una carezza sull’essere potrebbe rivelarsi “troppo calda” e
provocare una reazione di collera oppure essere ridefinita in modo seduttivo e inne-
scare una relazione distorta;

* usare le carezze negative e condizionate su comportamenti e carezze positive incon-
dizionate sull’essere, evitando il gioco del “ti premio o ti punisco” che & una forma di-
storta di relazione. Le carezze negative sono frustranti, e sono utili nell’attivita di coun-
sellig per confrontare la persona quando non rispetta gli accordi, ma il legame va
salvaguardato utilizzando contemporaneamente carezze positive incondizionate sul-
I'essere.

Le regole sono una forma di carezza il cui significato affettivo & la protezione e si esprime

con un messaggio che & ““‘mi importa di te”” sul piano affettivo, mentre, sul piano dei com-

portamenti, si possono esprime carezze positive condizionate, se i comportamenti sono
congruenti con le regole, e carezze negative condizionate se incongruenti con le regole
pattuite.

E utile una breve riflessione anche su noi stessi in veste di operatori poiché svolgiamo un

ruolo professionale in una organizzazione, ma siamo anche noi delle persone che hanno

bisogno di carezze, la domanda allora €: “dove ci nutriamo”?

La domanda pud sembrare intrusiva sul piano personale, tuttavia € d’obbligo, poiché solo

entro certi limiti & possibile ottenere carezze nello scambio personale in équipe e nell’or-

ganizzazione. Le carezze piu preziose e importanti per la nostra vita le ritroviamo nella
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sfera personale. In termini generali & utile e protettivo porre attenzione e cura ai nostri le-
gami fondamentali poiché sono la fonte delle nostre carezze piu preziose. Nella relazione
con I'utente dobbiamo porre attenzione anche a noi stessi e sviluppare la consapevolezza
dei nostri bisogni per cercarne la soddisfazione in un tempo e in un luogo adeguato. Sulla
base di quanto detto il solo fatto di stabilire un colloquio implica di per sé una serie di ca-
rezze che si esprimono nell’essere presenti in un tempo, in uno spazio e in una dimen-
sione di ascolto e di interesse per I'altro. L’ascolto attivo € una risorsa preziosa e una no-
tevole carezza che si esprime socialmente sul piano comportamentale, ma puo toccare
aspetti piu profondi se I'utente che si esprime sceglie di aprire la dimensione affettiva. An-
che la dimensione contrattuale, come modalita di intervento, & una carezza poiché pone
I'interesse sul problema portato dalla persona e ricerca la sua parte sana, la sua parte “OK”
per trovare la soluzione adeguata e possibile. L'ascolto e la contrattualita sono le due di-
mensioni in cui si mettono in opera i presupposti accennati sopra nella relazione di coun-
selling. Prendiamoli brevemente in esame.

L’ascolto

In un colloquio, il counsellor utilizza come base fondamentale della relazione d’aiuto I'a-
scolto del cliente, ma ascoltare I'altro & faticoso, richiede impegno, pazienza, attenzione,
disponibilita. Ascoltare non é stare zitti mentre qualcuno parla, esso trae origine dalla vo-
lontarieta di comprendere I’altro, di aiutarlo. Se si vuole comprendere qualcuno non si puo
fare a meno di prestagli ascolto. Durante un colloquio di aiuto a volte si corre il rischio di
utilizzare dei filtri, che possono inficiare la nostra capacita di capire quanto I'altro, con il
suo carico di emozioni, ansia e a volte dolore, ci sta portando. La tentazione di leggere
nel pensiero cio che I'altro sta realmente pensando e provando, porta a non prestare
troppa attenzione a cosa ci sta dicendo. Proiettiamo su di lui e sul suo racconto nostre
fantasie (es. “Dice che ha avuto un rapporto occasionale con una ragazza conosciuta in di-
scoteca, ma secondo me lui non mi sta dicendo che ha avuto un rapporto non protetto con
una prostituta’), spesso siamo portati a fare delle ipotesi non sulla base di quanto I'altro
ci ha esplicitato, ma seguendo le nostre proiezioni confondiamo le nostre sensazioni con
quelle dell’altro.

In altre situazioni, la lunga pratica di comunicazione che ciascuno noi ha fa si che spesso
non ascoltiamo cid che ci viene detto, presumendo gia di saperlo. Quando ci pare di aver
capito qual & il nocciolo del problema, I'attenzione all’ascolto lascia il posto alla prepara-
zione e all’affinamento del nostro prossimo intervento. L'ansia di aiutare |’altro, di riuscire
a dare “la risposta giusta™ catalizza I’attenzione del counsellor, distogliendolo da quanto
sta avvenendo in quel preciso momento.

A volte il nostro “fare filtro™ si esplicita evitando di ascoltare certe cose: quelle che sen-
tiamo come pericolose, negative, di particolare portata emotiva, come I’'angoscia di morte,
il contagio, il dolore per la perdita di una persona cara. E come se le parole non fossero mai
state pronunciate, non possiamo permetterci di farle entrare perché potrebbero ferirci, in-
crinare la nostra capacita di operatore, poiché toccano i nostri legami pit profondi.
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Ognuno di noi prima di essere un infermiere, o un altro operatore & una persona e come

tale portatrice di propri pensieri, emozioni e valori. Pud capitare che in un colloquio di

counselling cio che I'altro ci dichiara contrasti con i nostri codici di riferimento, e questo

Ci puo portare a giudicare una affermazione in modo precipitoso. Se riteniamo l'altro im-

morale, ipocrita, colpevole e quant’altro, cessiamo di ascoltarlo ed iniziamo a muoverci

per riflessi condizionati. Regola fondamentale dell’ascolto & esprimere il proprio pensiero
solo dopo avere ascoltato e valutato il contenuto del messaggio che I’altro ci sta portando.

Obiettivo di un colloquio di counselling non & quello di suggerire risposte esatte o di ri-

solvere i problemi, non & corretto professionalmente sostituirsi a chi ci chiede aiuto. Lui &

il detentore del problema, ma anche il detentore delle possibili risposte al problema; no-

stro compito e di accompagnarlo in questo percorso di definizione e di consapevolezza.

Fare al posto di o prescrivere ricette salvifiche non aiuta, ma spinge I'altro ancora di piu

nella passivita e nella dipendenza. Spesso ci basta sentire poche frasi per iniziare a cercare

il consiglio appropriato. Mentre sforniamo suggerimenti e cerchiamo di convincerlo a se-

guire il nostro consiglio non prestiamo ascolto ai sentimenti dell’altro, banalizziamo e sva-

lutiamo il suo dolore. L'ascolto & un percorso complesso che non si traduce nello stare in

silenzio e lasciar parlare I'altro, ma € un processo interattivo che richiede la capacita di:

e Parafrasare: cioé di affermare con parole proprie cio che si crede I’altro abbia appena
detto, in questo modo invece di bloccare I'ascolto lo si sviluppa, permettendoci di ca-
pire meglio cid che I'altro ci vuol dire. Si possono utilizzare alcune frasi come “mi sta
dicendo che ...””, oppure “in altre parole quello che vuole dire & ...” e ancora “allora &
successo che ...”. E utile parafrasare tutte le volte che ci sembra che ci stiano dicendo
gualcosa di importante. Permette di correggere ipotesi errate e cattive interpretazioni.

* Porre domande: un counsellor deve imparare I'arte del fare le domande al fine di
chiarire il pit possibile la situazione che gli viene esposta. Spesso capita che nei collo-
qui vi sia una sorta di imbarazzo, parlare di AIDS non & semplice, si ha a volte vergo-
gna, ansia, si € in tensione per quanto puo accadere. Le domande devono poter aiu-
tare la persona che si € rivolta a noi senza essere invasive, devono facilitare la
comunicazione, permettere I’emergere di elementi utili a chiarire il problema, a deli-
neare le circostanze di quanto lo preoccupa.

- Empatia: in altre parole la capacita di entrare in relazione con I’altro, di farci sentire a
lui vicini. E necessario sentire intimamente quanto umane siano le difficolta che tutti noi
attraversiamo, le fatiche, le delusioni, gli errori. Ascoltare con empatia significa dirsi
“Quanto mi dice é difficile da accettare, ma & come me una persona che sta cercando
di vivere. Quali bisogni esprime? Cosa mi sta chiedendo?”’. La comprensione empatica
dell’altro & un atteggiamento dell’operatore e non una tecnica di colloquio e non si
manifesta sugli aspetti espliciti della comunicazione, ma sui sentimenti che I'altro ma-
nifesta. E fondamentale per costruire I’attaccamento e consolidare i legami.

e Consapevolezza: si compone di due elementi: confrontare cio che ascoltiamo con le
conoscenze che noi abbiamo dell’argomento trattato, ed & importante a questo pro-
posito avere conoscenze aggiornate, approfondite, scientificamente affidabili. Ma
come sappiamo la comunicazione non ¢ fatta solo di contenuto, di cosa ci viene detto,
anche il come ci viene raccontato un fatto (il processo) ha molta importanza. Osservare
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la congruenza tra il contenuto della comunicazione e il non verbale (tono della voce,
postura, enfasi, mimica) ci permette di cogliere elementi utili alla comprensione del-
I’altro che vanno al di la delle parole che sta utilizzando. La parte verbale di un discorso
& quella pit controllabile, le emozioni invece sono veicolate non attraverso le parole
ma attraverso il corpo. Occorre sviluppare la consapevolezza soprattutto sul processo.
« Feedback: & il momento in cui I’operatore comunica cid che ha percepito, sentito del-
I"altro, senza esprimere giudizi. Egli ha prestato attenzione al suo interlocutore, al con-
tenuto e al processo della comunicazione. Si & fatto un’idea dell’altro e del suo pro-
blema e tenta di descriverla per verificare I'ipotesi “mi sembra di aver capito che
(descrizione di cosa si € capito), cid € quanto stai provando adesso? ”” oppure “ascol-
tando quanto mi hai raccontato mi chiedevo se (descrizione di cosa si & percepito) &
quello che ti sta, in effetti, accadendo ...”.Tutto questo viene detto senza approva-
zione o disapprovazione per quanto abbiamo ascoltato, con il solo scopo di verificare
la correttezza delle nostre sensazioni. Il feedback aiuta anche I'altro a verificare se cio
che voleva dire ¢ stato capito dal counsellor, permette di chiarire e correggere errori e
malintesi.
Ognuno di noi non ha un’esperienza diretta del mondo, ma una rappresentazione sog-
gettiva di esso, che diviene la propria idea del mondo e delle cose. E I'idea del mondo che
abbiamo e di come noi ci collochiamo che determina quali scelte sono possibili e quali no.
Aver chiara tale affermazione facilita I’'operatore a comprendere che il comportamento di
ognuno € logico ai propri occhi e si tende a ridefinire le situazioni nel proprio quadro di ri-
ferimento. Il counsellor deve riconoscere nell’altro una persona che ha un proprio valore
personale, quali che siano le sue condizioni, il suo comportamento, i suoi sentimenti ed é
in grado con lui di avere un rapporto da “adulto ad adulto™.
Il counsellor deve sapere che il modo di ognuno di noi di percepire le cose tende a sem-
plificare i modelli e i concetti andando per associazioni ed esclusioni, nel tentativo di eli-
minare i messaggi incoerenti rispetto a quelli dominanti nel nostro cervello. Si tende a
giungere a conclusioni affrettate, basando le conclusioni sulle proprie esperienze passate.
Noi tendiamo a percepire cid che siamo abituati a percepire, questo limita la capacita di
ascolto. In sostanza noi tendiamo ad udire solo cid che vogliamo udire. Tale atteggiamento
pervade non solo I’operatore ma anche la persona che richiede aiuto. Anch’egli si & fatto
un’idea di chi gli sta davanti e potrebbe non osare dire cio che prova o che pensa, o alte-
rarlo per paura di fare brutta figura, o essere tentato a dire cose che pensa ci si aspetti
che dica. Tali distorsioni della comunicazione possono essere attenuati cercando di in-
staurare un rapporto di fiducia reciproca, ma la fiducia non puo prescindere dalla com-
prensione e dall’accettazione dell’altro cosi come egli €. Ascoltare € la base su cui svilup-
pare una relazione contrattuale.

La contrattualita

Cos’e la contrattualita, che cos’e il contratto ?
[l contratto pud essere definito come lo strumento di lavoro degli operatori e dell’utente,
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ed é utile a definire gli scopi dell’intervento, a valutare come e quando si & giunti al risul-
tato voluto. Sgombriamo il campo da equivoci. Non si tratta di un contratto di lavoro o di
un qualsiasi contratto economico.

Il contratto di cui parliamo & un accordo, un patto, una negoziazione, € un modo per ri-
durre, per gestire I'asimmetria di una relazione, la distanza fra persone, per evitare di avere
un soggetto della relazione, I’operatore o il sistema degli operatori che si pone come polo
sempre attivo e un’altra parte, I’'utente, la sua famiglia, il paziente o il cliente, come polo
sempre passivo, che ¢ Ii che aspetta di ricevere una soluzione, una ricetta, qualcosa.

Il contratto pud essere definito come un processo di gestione della comunicazione che
pone al centro i modi con cui i contenuti sono elaborati. E rilevante I'oggetto della rela-
zione, ma é soprattutto importante il come questa avviene.

Il contratto consente nella situazione del momento, del qui e ora, di cogliere gli aspetti
specifici del “cosa faremo insieme”, operatore e paziente, tenendo conto delle diversita
enormi che ci sono. Diversita nelle quali I'utente puo non essere in grado di comprendere
il suo problema, o di esprimere una richiesta, pud porsi cioé in una situazione di dipen-
denza. Con un atteggiamento contrattuale & possibile affrontare e discutere anche la di-
pendenza. Nel momento in cui la dipendenza diventa oggetto di discussione, si sviluppa
una consapevolezza maggiore. Questo approccio non sempre é attuabile direttamente
con l'utente, & possibile attuarlo con i suoi familiari. Il loro coinvolgimento & importante,
i familiari sono un soggetto utile e non un disturbo e rappresentano una risorsa e non un
problema. Il principio fondamentale della contrattualita € che una persona che porta un
problema ha in sé anche le risorse per risolverlo. Il suo problema ¢ I'espressione del suo di-
sagio in quel momento, ma li c’é anche la risorsa. Questa risorsa va cercata insieme all’u-
tente, e in questo senso utente e operatore sono alla pari.

Con un atteggiamento contrattuale & possibile riconoscersi come persone. L'operatore e
una persona, I'utente & una persona che ha un problema, non € un problema, e questo
non & un gioco di parole. Distinguere la persona dal suo problema, significa distinguere il
comportamento di una persona dal suo essere, dal suo pensiero. Dire “sei un tossicodi-
pendente” non € la stessa cosa che dire “hai un problema di tossicodipendenza”, perché
la differenza passa attraverso il ridurre la persona al suo problema, al suo comportamento,
e questo non & accettabile. Il principio su cui operare € quello di distinguere il problema
dalla persona e di dargli il giusto valore in quello specifico momento e in quello specifico
contesto. Con la contrattualita questo € possibile, perché il problema diventa I'oggetto
del lavoro e la persona ¢ I'interlocutore con quale si definisce I'obiettivo su cui lavorare.
Tutti i criteri con cui si tende a recuperare un comportamento negativo si fondano su que-
sta definizione. Facciamo degli esempi, anche lontani dal mondo della tossicodipendenza
e della sanita: se uno studente al compito in classe di italiano prende cinque, significa che
lui & “da cinque™”? No, il compito in quel momento & da cinque, ma questo risultato si
puo modificare, perché fare un compito € un comportamento, usare delle sostanze &€ un
comportamento, vivere la sessualita in un certo modo € un comportamento, che va di-
stinto dall’essere specifico di una persona.

Dal punto di vista di noi operatori riconoscere questa distinzione € importante perché si-
gnifica riconoscere che non possiamo ridurci al nostro lavoro. lo faccio I'infermiere, non
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sono un infermiere. L'identita personale non é riducibile al proprio lavoro, perché noi tutti
siamo molto piu del nostro lavoro. Quindi utilizzare un atteggiamento contrattuale signi-
fica uscire dagli schemi rigidi dei ruoli, delle gerarchie. Per gli infermieri & piu difficile di
guanto non si pensi comunemente riconoscersi distinguendo fra il livello personale, quello
del ruolo professionale e la posizione organizzativa, poiché la tendenza generale della pro-
fessione & di appiattirsi sulle “cose da fare” dimenticando il resto. Invece & estremamente
importante scoprire che abbiamo delle risorse personali che vanno integrate nelle nostre
tradizionali competenze. Scopriamo che questo modo di intendere il nostro operato ha
un impatto non solo con I'utenza, non solo nella relazione operatore/utente, o meglio an-
cora tra il sistema degli operatori (I'insieme dei Servizi, I’équipe) e il sistema utente, (che
implica la sua rete sociale, la sua famiglia), ma che tutto questo ha un impatto anche sul-
I’organizzazione delle aziende, perché ci da modo di avere un atteggiamento contrattuale
con il quale definiamo lo scopo del nostro intervento e ci consente di esplicitare meglio le
domande, i bisogni, e di documentarli, ci consente ancora di chiarire gli obiettivi, sia im-
mediati, che a medio e lungo termine e di individuare un prodotto finale che documenti
la nostra attivita.

Il contratto serve a rendere visibile il lavoro sociale, il lavoro relazionale. | servizi produ-
cono relazione, che va documentata attraverso strumenti specifici come ad esempio le
tecnologie, vale a dire le tecniche, le modalitd per comunicare, sono necessari contenuti
professionali specifici e questi possono essere acquisiti attraverso la formazione.

La formazione rappresenta un investimento produttivo sulla relazione, intesa come il fat-
tore principale della qualita. Investire denaro e tempo in formazione sulla relazione signi-
fica puntare sulla risorsa pit complessa, piu costosa e piu importante del sistema sanita-
rio: le persone che ci lavorano. Significa anche riflettere sulle modalitd di comunicare
internamente all’organizzazione. Ormai € accertato da diverse ricerche che gli operatori sul
campo tendono a mettere in atto con I'utenza la stessa modalita relazionale esistente al-
I'interno dell’organizzazione. Se questa modalita & fortemente gerarchica, prescrittiva, au-
toritaria, la relazione con I'utenza sara probabilmente intesa nello stesso modo. Se, in-
vece, all’interno dell’organizzazione investiamo in una modalita relazionale legata
all’aspetto contrattuale, e quindi a cogliere tutti gli aspetti di una persona, non solo quelli
manifesti ma anche quelli latenti, ognuno di noi avra un’immagine pitu compiuta di se,
come professionista e come persona. Riconoscera nell’organizzazione, nel servizio dove
opera delle parti di sé. L'atteggiamento contrattuale del singolo operatore, o del Servizio
verso I'utente, diventa possibile se la direzione generale dell’azienda sceglie strategica-
mente di investire in relazioni umane all’interno dell’organizzazione e verso I'utenza. Molte
aziende non sanitarie gia lo fanno. Ora sarebbe bene che noi non riproducessimo tutto lo
sviluppo industriale in micro, ma, evitandone gli errori, partissimo dai risultati piu utili e piu
significativi, anche perché non esistono dei modelli aziendali precostituiti applicabili alla sa-
nita. In questo senso riteniamo che il modello contrattuale rappresenti una importante ri-
sorsa di creativita. Vogliamo concludere dicendo che perd non c’e possibilita di sviluppo per
la contrattualita se questa non viene decisa a livello strategico dall’azienda o almeno dal-
I’Unita Operativa o dal Dipartimento dove si opera. E questo sia come scelta organizzativa
nella relazione interna (interorganizzativa) tra gli operatori e i vari servizi presenti nell’a-
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zienda, sia perché rappresenta un modo per integrare le risorse dell’'utente e dar loro va-
lore.

Prima di concludere vogliamo ritornare alle due storie che abbiamo raccontato all’inizio
del nostro intervento. Si potrebbero fare molte associazioni su Penna Bianca e la sua tribu,
ma vi proponiamo quella che noi preferiamo.

Penna Bianca e il capo tribu, suo padre, rappresentano delle parti diverse che convivono
in ognuna di noi: la voglia del bambino di lanciarsi, di andare a caccia, di crescere, di es-
sere autonomo, ma anche il senso della realtd dell’adulto: sebbene io abbia buona mira
posso sbagliare, sebbene io abbia a disposizione la scienza, la coscienza, I'etica, I’espe-
rienza, posso sbagliare. Devo prendere atto che sono limitato, il senso di onnipotenza del
bambino deve fare i conti con la realta, senza per questo perdere I’entusiasmo e la voglia
di modificare le situazioni.

La storiella della mucca é simpatica, potrebbe significare che anche le situazioni piu diffi-
cili possono essere affrontate cambiando prospettiva. La mucca potrebbe simbolizzare
moltissime cose, per esempio un certo modo dogmatico di pensare delle istituzioni, che
vanno quindi prese per il verso giusto perché modifichino il loro atteggiamento. Significa
sostanzialmente utilizzare un’ottica, un modo di fare diverso, avere il coraggio di esplorare
nuovi sentieri. E poi ¢’é anche un’altra ragione per cui abbiamo raccontato le due storie.
Esse ci riportano alla nostra parte piu infantile, creativa, intuitiva che a volte dimentichiamo
sotto lo spessore dei libri e dei titoli di studio che accumuliamo nel corso della nostra vita,
ma che &, e resta, la parte migliore di noi, quella che ci consentira di inventare qualcosa di
nuovo, di affrontare in modo nuovo i problemi che abbiamo davanti.

[l tentativo consumato in queste poche righe é stato quello di porre I'attenzione su un ele-

mento spesso sottovalutato, nella speranza che possa fornire spunti di riflessione a quanti
sono chiamati ad ““ascoltare’ richiami di aiuto.
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Fig. 1
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’E.A.N.A.C. - ITALIA é un’associazione senza fini di lucro che nasce per iniziativa degli Infermieri Pro-
fessionali che operano nel campo della lotta all'infezione da HIV. In Italia nasce nel 1995, come punto
di arrivo del lavoro svolto da un gruppo di Infermieri Professionali di diverse regioni italiane, in contatto
con colleghi di altri Paesi Europei.

Lo scopo dell’E.A.N.A.C. - ITALIA & quello di esprimere un reale impegno professionale, culturale e ci-
vile nella lotta all’ Aids, da parte degli Infermieri Professionali italiani, attraverso un lavoro formativo,
organizzativo e culturale capace di produrre risultati stabili, progressivamente migliori e continui.

LE.A.N.A.C. - ITALIA puo fornire informazioni, documentazione, consulenze relative agli aspetti pro-
fessionali nel campo dell’infezione da HIV. E inoltre possibile organizzare, su richiesta corsi di forma-
zione specifici per gruppi di operatori professionali e volontari. Per informazioni e prendere contatto
con:

eanac@arpnet.it.
http://www.aprnet.it/eanac

Strada Canali Bassi 12/10,
10040 CUMIANA - TORINO
011 90582 62
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HIV/AIDS COUNSELLING
E PROBLEMATICHE SOCIALI

Roberta Frighetto

Sezione di Screening HIV - Ser.T 1, Azienda U.L.S. 20, Verona

Premessa

L’evoluzione dell’infezione da HIV e della malattia AIDS in questi ultimi anni, ha segnato
profondamente I’esperienza di coloro che si trovano, in qualita di operatori, a lavorare nei
Servizi per le tossicodipendenze, nelle comunita terapeutiche, negli ospedali. L'impatto
con questa problematica, infatti, ha prodotto sia cambiamenti informali, non regolati da
leggi o circolari, sia cambiamenti formali che hanno investito I'organizzazione del servi-
zio, I'utenza che si rivolge agli operatori, gli approcci terapeutici, le modalita d’uso di uno
stesso strumento, le relazioni con le altre strutture.

Attualmente gli stessi operatori e le strutture di appartenenza (ospedali, Ser.T, comunita te-
rapeutiche , case alloggio, etc.) sono stati coinvolti in ulteriori cambiamenti, a seguito del-
I'impiego delle nuove terapie che, ancora una volta, hanno richiesto una ridefinizione ed
una conseguente riorganizzazione delle risorse, solo in parte gia attuata, per rispondere ai
bisogni degli utenti in continua evoluzione. Negli ultimi due anni, infatti, il decorso del-
I'infezione da HIV si & profondamente modificato con I’adozione di nuovi protocolli com-
binati di farmaci e cid ha comportato sia un drastico calo di casi di AIDS diagnosticati che
sono passati da 3.441 nel 1997 a 1.978 al 30.09.98 sia un notevole miglioramento delle
condizioni generali dei pazienti HIV positivi, denotato anche dalla drastica riduzione dei ri-
coveri ospedalieri ( circa 50% in meno) e dalla diminuzione della durata media di ogni sin-
golo ricovero.

Contestualmente anche i decessi sono diminuiti passando da 3.650 nel ‘96 a 1.491 al ‘97
a 526 al 30.09.98 con un forte decremento. | nuovi approcci terapeutici hanno percio con-
sentito un notevole miglioramento della qualita di vita delle persone colpite dalla malat-
tia, anche attraverso il mantenimento e I’'aumento della loro autonomia.

Sulla base di queste evidenze acquistano grande rilevanza le problematiche sociali corre-
late all'infezione da HIV e all’AIDS e, nello specifico, la necessita di promuovere modelli cul-
turali e sociali piu avanzati sia in ambito preventivo che di solidarieta. Tutto questo do-
vrebbe poi definirsi in azioni concrete a tutela e a favore delle persone sieropositive e delle
loro famiglie.
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Il counselling socio assistenziale

| presupposti che sottendono I'intervento degli operatori sociali nel processo di aiuto sono:
< il riconoscimento della persona nelle sue potenzialita e nei suoi diritti: I’azione di aiuto
si qualifica come intervento educativo-promozionale, che presuppone la partecipa-
zione attiva del soggetto;
< lacultura delle risorse, considerate come chiave di lettura delle realta sociali e nel con-
tempo fattori da vitalizzare e collegare;
< il considerare la persona inserita nel suo contesto familiare e ambientale;
< la necessita di esprimere una progettualita adeguata al piano di realta, tesa al rag-
giungimento di obiettivi realistici, anche se limitati.
Seguendo la definizione del’lOMS, anche in tema di AIDS ¢ indispensabile considerare la
persona nella sua globalita riconoscendo che ogni uno anche e soprattutto quando é ma-
lato, costituisce unaindividualita nella quale la dimensione biologica, psicologica e sociale
si intrecciano e si influenzano reciprocamente, globalita che deve essere anche garantita
dalla collaborazione interprofessionale.
Ne consegue che la risposta al bisogno socio assistenziale della persona sieropositiva deve
essere il frutto del collegamento in rete degli operatori, caratterizzato dall’attenzione a
creare connessioni, collegamenti tra realta e operativita, tra pensiero ed azione, tra orga-
nizzazioni e tra contesti primari (es. la famiglia). Inoltre le migliorate condizioni e le au-
mentate aspettative di vita, rimandano ai Servizi e al territorio tutta una serie di domande
che ha senso affrontare solo in termini di rete. Per la persona sieropositiva la famiglia, il la-
voro, la scuola, la citta in cui vive possono trasformarsi in ambienti ostili per la paura che
questa malattia riesce a scatenare in molte persone e per gli stereotipi molto diffusi ri-
guardanti la tipologia delle persone colpite (omosessuali, tossicodipendenti), oppure la
mancanza di uno di questi elementi puo costituire un problema rilevante. Il counsellor ha,
pertanto, il compito d’aiutare queste persone ad individuare le soluzioni pit appropriate
attraverso una attivita di counselling socio-assistenziale. Questa attivita pud essere definita
come una relazione di aiuto attraverso la quale, appunto, I’operatore aiuta la persona HIV
positiva in difficolta a comprendere la sua situazione e a gestire il problema individuando
le soluzioni, in relazione con il proprio contesto di appartenenza. Il counselling ha, per-
tanto, a che fare con I'area di conflitto, del’ambivalenza, del turbamento emotivo in se-
guito a stress piu 0 meno violenti nei vari ambienti di vita (famiglia, lavoro, scuola, etc.).
Ci0 suppone che chi aiuta debba essere in grado di compiere due azioni specifiche:
1. comprendere il problema nei termini in cui si pone per quel particolare individuo in quel
particolare contesto esistenziale;
2. aiutare la persona ad evolvere personalmente, nel senso del suo miglior adattamento
sociale.
Il counsellor, nella relazione di aiuto, deve essere pienamente consapevole del suo duplice
obiettivo e cioe comprendere I'altro e aiutarlo a “prendersi in carico”.
[l successo delle nuove terapie, chiaramente evidenziato anche dai dati sopra riportati, ha
comportato un sostanziale cambiamento dei bisogni delle persone sieropositive e in AIDS
e quindi delle risposte da approntare.
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Per le persone sieropositive cio ha significato un cambiamento degli obiettivi per se stessi

e quindi anche per il lavoro degli operatori per i quali 'accompagnamento alla “buona

morte” € superato dall’obiettivo dell’accompagnamento verso una progettualita ricon-

quistata. Ne consegue che gli operatori, i Servizi e il privato sociale devono affrontare un

passaggio dove la morte rimane sullo sfondo e in primo piano risalta la dimensione pro-

gettuale che in molti casi, mette inevitabilmente in discussione il senso del proprio operare,

gli obiettivi, le strategie, gli strumenti e le risorse che debbono sostenerlo.

Molto concretamente il counsellor socio-assistenziale si trova ad affrontare problematiche

legate alla quotidianita della persona sieropositiva, oggi:

« reperire adeguate soluzioni abitative;

= predisporre gli inserimenti in casa alloggio

= attivare I’assistenza domiciliare;

< illavoro, non solo nei termini del reperimento di occasioni di lavoro, ma fondamental-
mente nell’ottica di pensare a quale lavoro & possibile, con quali tempi, compiti e man-
sioni;

e garantire contributi economici, laddove € necessario;

« rendere agevole I’'ottenimento, in presenza dei requisiti, di forme di pensionamento;

= favorire la ricostruzione delle reti sociali;

= attivare percorsi e strumenti di prevenzione.

La casa

Nei centri urbani, in questi ultimi anni “I’emergenza abitativa” ha assunto notevoli di-
mensioni ed ha coinvolto sia cittadini italiani che extra comunitari imponendo alla comu-
nita locale I’esigenza di trovare risposte adeguate, purtroppo raramente realizzate. La man-
canza di un alloggio o la presenza di un alloggio inadeguato costituisce una delle
problematiche piu gravi che si presentano sempre piu spesso, soprattutto, nella popola-
zione tossicodipendente affetta da AIDS.

Per queste persone non avere una casa, significa vivere in condizioni estreme e scarsa-
mente igieniche con gravi conseguenze per la salute. Il ruolo del counsellor, in questo con-
testo, é centrale in quanto, oltre a farsi promotore con gli enti competenti per la realizza-
zione di un piano organico e complessivo di risposte a questi bisogni, deve conoscere le
risorse esistenti per poter adeguatamente e tempestivamente informare le persone che
abbisognano di :

e un posto letto;

e un pasto caldo;

« docce;

« lavanderie;

e vestiti, etc.

e sulle procedure per accedervi.

Per quanto riguarda I’accesso agli alloggi popolari, ciascuna regione dispone di norme pre-
cise relative all’assegnazione degli alloggi di edilizia residenziale pubblica, attraverso i quali
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vengono definiti i criteri ed i requisiti degli aventi diritto, nonché I'iter burocratico neces-
sario ai fini dell’assegnazione.

In alcuni casi viene assegnato un punteggio superiore in presenza o meno di una invalidita
e della segnalazione di casi piu gravi da parte dei servizi sociali territoriali. A volte puo suc-
cedere che il counsellor oltre a fornire le informazioni sulle procedure, intervenga anche
nella compilazione della pratica, e in alcuni casi di maggior gravita, si attivi personalmente
con I’ente di competenza.

Nel caso di morosita, per affitti o bollette non pagate, se la gravita della situazione lo ri-
chiede, il counsellor segnala o comunque interviene con il Comune di competenza affin-
ché I'interessato possa usufruire di un contributo economico ad hoc per sostenere queste
spese. Per alcune situazioni ed in presenza dei requisiti necessari, il counsellor propone
I'inserimento in una casa alloggio per malati di AIDS.

La casa alloggio

La “scelta” della persona di entrare in casa alloggio & dovuta, sempre piu spesso, ad una
situazione di drammatica necessita: molte persone sieropositive non assumono le terapie
farmacologiche perché la loro gestione risulta incompatibile con la vita da strada, non
sono disponili a programmi terapeutici in comunita (spesso gia falliti in passato) non pos-
siedono risorse economiche stabili e sufficienti e soprattutto non hanno rapporti con la
famiglia, che, spesso, non rappresenta una risorsa utilizzabile.

In questi anni e sempre piu in questi ultimi mesi, la presenza nelle case alloggio é caratte-
rizzata da questa tipologia di utenti. Queste persone “allo sbando” nel momento in cui
vengono accolte nella casa alloggio sono riportate ad una migliore qualita di vita che si
concretizza in:

* sicurezza del posto letto;

« pasti regolari;

e somministrazione di farmaci;

= controlli sanitari;

e sospensione di sostanze stupefacenti;

= attivazione di relazioni amicali, etc.

La maggioranza di loro, in poco tempo, recupera salute e con essa il desiderio di ripensare
al futuro, spesso esprimendo bisogni scarsamente compatibili con I’organizzazione e le ri-
sorse di queste strutture. Queste case, infatti, erano nate principalmente per rispondere a
persone con una diagnosi di AIDS, non autosufficienti, per le quali il futuro, pitt 0 meno
prossimo, era rappresentato dalla morte. Cio ha contribuito a una particolare tipologia del
personale e di organizzazione interna alla struttura, adeguata per rispondere ai bisogni di
accudimento, di assistenza infermieristica, al soddisfacimento dei bisogni primari, all’ac-
compagnamento alla morte. Attualmente molti operatori di queste strutture, esprimono
un forte disagio nella gestione delle istanze di autonomia di questi soggetti, non piu al-
lettati, che richiedono, negli operatori una diversa professionalita, una adeguata forma-
zione e supervisione ed una buona conoscenza e collegamento con la rete dei servizi del
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territoriali. In queste case, spesso, coesistono poi persone non autosufficienti e bisognose
di accudimento e assistenza con altri soggetti con una situazione sanitaria stabilizzata che
esprimono, invece, la necessita di lavorare, di avere un alloggio, di relazioni affettive e ses-
suali, di autonomia. Alcuni di loro risiedono da anni presso queste strutture, in mancanza
di alternative, con la conseguente saturazione dei posti. La permanenza in una casa al-
loggio dovrebbe invece rappresentare solo un momento di passaggio e, sin dal momento
dell’accoglienza, sarebbe necessario prevedere, un progetto futuro da costruire con I’in-
teressato. Ogni ospite dovrebbe poter pensare ad un progetto personale, in riferimento alla
sue condizioni di salute, al suo problema o meno di dipendenza da sostanze, alle sue ri-
sorse personali e familiari, etc. Per fare ci0 la casa alloggio, avvalendosi della professiona-
lita del counsellor, dotato di competenze territoriali specifiche, deve essere in grado di
strutturare una rete di possibilita che favorisca il ritorno della persona ad una autonomia
nel contesto di appartenenza.
Alcune soluzioni potrebbero essere rappresentate da mini alloggi semiassistiti dove la pre-
senza giornaliera di volontari o di operatori, a ore, potrebbe favorire un aiuto nel governo
della casa e nell’laccompagnamento alle strutture sanitarie, oppure anche dall’inserimento
presso le comunita terapeutiche per soggetti tossicodipendenti in AIDS con una situazione
sanitaria stabilizzata, con il supporto per alcune ore al giorno o alla settimana, a seconda
delle necessita, di operatori addetti all’assistenza domiciliare. In questo modo potrebbero
usufruire dei benefici di un progetto riabilitativo terapeutico proprio delle comunita, oltre
che continuare ad occuparsi della propria salute.
In tale contesto, il counselling si pone come uno strumento utile per:
= valutare i bisogni di assistenza e di supporto della persona affetta da HIV o malata di
AIDS, identificandone la natura e I'entita stabilendo di volta in volta le priorita di in-
tervento ( accudimento, terapie farmacologiche, sostegno psicologico, inserimento la-
vorativo, etc.);
= valutare, mobilitare e potenziare le risorse esistenti che possono essere rese disponibili
per rispondere ai suddetti bisogni, secondo modi, i tempi e le priorita imposte dalla si-
tuazione (assistenza sanitaria, familiari esistenti, soluzioni abitative, sostegno econo-
mico, etc.);
= inserire gli atti terapeutici e assistenziali in un processo continuo che coinvolga la per-
sona malata nei processi decisionali e nella pianificazione delle strategie di intervento.
[l counsellor, inoltre, ha la funzione di richiamare I’attenzione degli amministratori sui bi-
sogni non ancora soddisfatti, sulle lacune delle risorse attuali, per programmare I’istitu-
zione di nuovi servizi e coordinare i sistemi di risorse sociali esistenti, tenendo nel debito
conto che, oggi, hon siamo ancora in grado di sapere quale sara il futuro di questa ma-
lattia.
Attualmente si ha I'impressione che le risposte socio-assistenziali offerte siano, di fatto,
solo parzialmente rispondenti alle reali necessita delle persone sieropositive e in AIDS. E in-
dispensabile quindi, che gli operatori coinvolti e gli amministratori, procedano ad indivi-
duare nel proprio territorio le risorse gia disponibili, sia del pubblico che del privato so-
ciale, da mettere in rete con flessibilita e su un progetto organico per dare risposte
diversificate oltre che ad individuarne di nuove se necessario.
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L’assistenza domiciliare

Lo scopo principale dell’assistenza domiciliare é quello di prendersi cura, in senso globale,
della persona e del suo contesto familiare per aiutare entrambi ad affrontare la situazione
derivante dalla malattia AIDS, estremamente complessa e dolorosa da un punto di vista af-
fettivo e assistenziale, ma anche meramente organizzativo. Per ogni persona malata, la
propria casa, gli affetti, i colori, i profumi, i suoni familiari sono veicoli di rassicurazione per-
ché continuano ad emanare quel senso di appartenenza che puo dare senso all’esistenza.
Nello stesso tempo il familiare € chiamato ad affrontare contemporaneamente la perdita
imminente della persona amata e problemi di natura assistenziale, organizzativa sia rela-
tivi al presente che al futuro. Tutto cid, molto spesso, da soli e con il timore che i vicini di
casa, i parenti possano “’sapere”, a differenza di altre patologie, es. paziente oncologico
che suscita la pieta, la compassione e I'aiuto degli altri. Inoltre, spesso, queste famiglie vi-
vono una relazione ambivalente con il familiare malato dovuta a rancori mai riassorbiti per
scelte di vita non condivise o per le vicissitudini “patite” a causa di un problema di tossi-
codipendenza.

L'intervento di HIV/AIDS conuselling svolto in assistenza domiciliare si trova dunque ad af-
frontare oltre a problematiche legate alla progressione della malattia, alla terminalita, alla
perdita e al lutto, anche quelle relative alla gestione della malattia e delle terapie e dei
momenti di crisi, nonché alla necessita di fornire informazioni e supporto psicosociale sia
alla persona ammalata che alla sua famiglia. Uno degli obiettivi primari del conselling in as-
sistenza domiciliare € quello di aiutare la famiglia ad organizzarsi in modo da gestire al
meglio le proprie risorse e laddove ve ne sia carenza, fornirne dall’esterno mediante un in-
tervento integrato.

L'integrazione deve avvenire a diversi livelli e cioe sia tra le strutture pubbliche e private, sa-
nitarie e sociali, ospedaliere e territoriali, sia tra gli operatori di diverse professionalita, sia
tra la persona malata e la sua famiglia in quanto parti di un unico sistema cui si rivolge il
sistema assistenziale domiciliare.

La possibilita di spostare il luogo del counselling da una struttura assistenziale al domici-
lio del malato é fornita dalla natura stessa dell’intervento: esso & uno strumento di rela-
zione, un metodo, un insieme di strategie comunicative; i luoghi in cui si svolge non pos-
sono, di fatto, modificarne la struttura e I'efficacia.

Il lavoro

Per tutte le persone il posto di lavoro rappresenta un aspetto estremamente importante
della vita, che ha una ricaduta altrettanto significativa nel contesto sociale di apparte-
nenza: cio per I'autonomia economica che ne deriva ed anche per I'identita sociale, che ne
esce rafforzata.

La problematica dell’AIDS ha investito anche il mondo del lavoro, considerando il fatto
che le fasce piu colpite dal virus sono comprese tra i 25 e i 35 anni, periodo durante il
quale é ragionevole supporre che la maggior parte della popolazione svolga una attivita la-
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vorativa. Oltre a cio si deve aggiungere il successo delle nuove terapie farmacologiche che
ha permesso ad un numero sempre maggiore di sieropositivi e ammalati di AIDS di conti-
nuare a vivere e di mantenere pit a lungo una attivita lavorativa. Anche nel mondo del la-
voro, cosi come in altri ambiti, si € manifestata la paura del rischio di contagio e della con-
vivenza per alcune ore al giorno con un probabile sieropositivo: la paura irrazionale, in
contraddizione con le conoscenze. Questi aspetti hanno, a volte, determinato episodi di di-
scriminazione nei confronti del lavoratore sieropositivo che hanno per lo piu riguardato:
= casi di mancata assunzione;
« licenziamento o trasferimento immotivato;
« malattia e perdita del posto di lavoro;
= accertamenti di idoneitd;
e dispensa per infermita;
* mutamento di mansioni,
= violazione della riservatezza;
< perdita di idoneita alle mansioni, etc.
Il counsellor socio-assistenziale deve fornire al lavoratore sieropositivo un’informazione
corretta e aggiornata in materia sia di diritto del lavoro sia di garanzie sindacali. L'opera-
tore deve, a sua volta, potersi avvalere di una rete di strutture e di servizi in grado di offrire
una competenza professionale specifica, in modo da garantire adeguate informazioni al-
I’'utente HIV positivo.
In questo specifico ambito la funzione del counsellor pud essere utilmente riassunta in
quella di orientamento legale: attraverso di essa I’'utente riceve le prime informazioni di na-
tura legale e/o legislativa a cui puo seguire, a seconda dei casi, il rinvio alla struttura sin-
dacale con la quale egli potra valutare I'avvio di una vera e propria vertenza nei confronti
del datore di lavoro che si presume abbia compiuto I’atto discriminatorio. Il counsellor so-
cio-assistenziale ha un ruolo fondamentale anche nei confronti di persone tossicodipen-
denti, ammalate di AIDS, che, proprio a causa delle problematiche attinenti la tossicodi-
pendenza, non svolgono, ed in taluni casi non hanno mai svolto, una attivitd occupazio-
nale.
Per questi soggetti I'inserimento in casa famiglia, il recupero anche parziale delle loro con-
dizioni di salute, la necessita di procedere ad un progetto futuro e la necessita di con-
frontarsi con la realta esterna alla casa, cosi come la mancanza di un reddito, impongono
la necessita di individuare una attivita occupazionale, magari solo per alcune ore al giorno,
presso cooperative sociali 0 comunque realta lavorative gia sensibilizzate al problema. In
questo caso gli inserimenti lavorativi possono rientrare nella normativa vigente:

* Legge 381/91 “Disciplina delle cooperative sociali” che prevede tra I'altro, per le coo-
perative di tipo B, I’esenzione dalla contribuzione previdenziale ed assistenziale per le
assunzioni di persone svantaggiate con la condizione che siano almeno il 30% della
cooperativa. Tra le persone svantaggiate possono rientrare sia i tossicodipendenti che
gli invalidi civili con una invalidita superiore al 45%.

* Legge 482/68 superata dalla legge n’ 68 del 12.03.1999 “Norme per il diritto al lavoro
dei disabili”.

e Leggel96/97 “Norme in materia di promozione dell’occupazione”, D.L. 142/98 re-
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golamento dei tirocini formativi e di orientamento aziendali. Quest’ultima normativa ri-
conosce (art. 2, art. 7) tra i promotori dei tirocini pratici e stages i Servizi per I'inseri-
mento lavorativo per i disabili gestiti dagli Enti pubblici, delegati dalla Regione, e rico-
nosce tra le persone svantaggiate anche i tossicodipendenti e gli invalidi civili con
un’invalidita superiore a 45%. Per le persone sieropositive, dunque, il riconoscimento
di una invalidita significa poter usufruire non solo dell’iscrizione alle liste speciali di col-
locamento ma anche di tirocini aziendali promossi dai SIL (Servizio Inserimento Lavo-
rativo) presenti in molte regioni.

Le implicazioni economiche

L’assenza di reddito oppure il reddito insufficiente sono alcune tra le tante problematiche
che investono molto spesso i soggetti ammalati di AIDS .

Tra questi ci sono coloro che, a causa della malattia, non riescono piu a sostenere la vita
di strada e i proventi derivanti da attivita di varia natura, oltre che non poter contare su al-
tre risorse es. familiari.

Ma c’é anche chi ha dovuto interrompere I'attivita lavorativa e, magari rivestendo il ruolo
di capo famiglia, cio ha comportato gravi ripercussioni economiche tanto da diventare il
problema principale per I'intero nucleo familiare. Si consideri inoltre che non tutti i far-
maci sono gratuiti, che i tempi per ottenere la pensione di invalidita sono lunghi e che,
comunque, questa pud non essere sufficiente a coprire tutte le spese. In tali situazioni il
counsellor ha il compito di valutare, mobilitare, potenziare ed organizzare le risorse esi-
stenti che possono rispondere concretamente ai suddetti bisogni:

e contributi straordinari;

e contributi di minimo vitale;

« assistenza domiciliare;

< informazioni dettagliate sui servizi e le prestazioni esistenti;

* presentazione della situazione ai servizi competenti.

C’é inoltre da sottolineare che, spesso, la richiesta di aiuto economico pud mascherare
difficolta di altro tipo che non emergono in prima istanza, a volte per riservatezza dell’in-
teressato, poco abituato ad avanzare richieste di tipo assistenziale, a volte per una valu-
tazione affrettata e parziale dell’operatore.

Il counsellor dovrebbe pertanto effettuare una accurata analisi della domanda che con-
senta di far affiorare le eventuali problematiche ad essa sottese, la cosiddetta ““richiesta im-
plicita”. In questo contesto I'aiuto economico puo rivestire una grande importanza oltre
che nell’alleviare la tensione e le preoccupazioni degli interessati, anche per facilitare I'av-
vio di un processo di aiuto.

L’AIDS e le pensioni

Giunta ad uno stadio avanzato, I’AIDS, in quanto patologia invalidante, da diritto, a chi ne
é affetto ad usufruire dei benefici economici previsti dalle leggi vigenti (L. 222/84 -
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L.118/71 e successive modifiche).

Stando al dettato normativo, infatti, occorre che le patologie presentino ““sintomatologie
verificabili”’, occorre, ciog, che la malattia sia tale da ridurre la capacita autonoma del sog-
getto di produrre reddito. Il contributo erogato dall’ente si porra a parziale compenso della
perdita economica subita dalla persona, in quanto malata. In tale contesto, il counsellor ha
il compito di verificare se esistono i requisiti minimi indispensabili per poter avviare una
pratica pensionistica al fine di fornire le prime informazioni agli interessati per poi indiriz-
zarli ai patronati sindacali, presso i quali attingere competenza professionale specifica.

In alcune particolari situazioni che rivestano carattere di urgenza, I’operatore si attivera in
prima persona al fine di avviare ed accelerare i tempi previsti per I’espletamento delle pro-
cedure burocratiche.

L'operatore sociale, oltre che fornire utili informazioni agli interessati puo individuare per-
sonalmente i referenti all’interno dei patronati, all'INPS, all’Ufficio Invalidi Civili delle Ulss,
alla Prefettura al fine di diminuire i tempi di attesa e soprattutto evitare che il soggetto
sieropositivo debba spiegare la sua situazione ad un “poco discreto sportello”. Le proce-
dure attivabili al fine del riconoscimento dello stato di invalidita sono sostanzialmente due:
una di competenza del Ministero dell’Interno, I'altra dell’Istituto Nazionale per la Previ-
denza Sociale.

Entrambi riconoscono il diritto ad un assegno mensile di invalidita, solo a quanti dopo ap-
posita visita medica, venga riconosciuto un grado di invalidita superiore al 74%. Il contri-
buto del Ministero, erogato attraverso le Prefetture € di importo fisso e vincolato al reddito.
L'entita dell’assegno non varia nemmeno nel caso in cui la persona sia giudicata invalida
al 100%. Inoltre, in base alla normativa vigente I'invalidita superiore al 45% prevede I'i-
scrizione alle liste speciali di collocamento.

Per le persone non autosufficienti & prevista anche una indennitd di accompagnamento
che é svincolata dal tetto reddituale .

Per accedere, invece, al contributo INPS occorre aver svolto una attivita lavorativa per un
numero minimo di 5 anni, di cui tre nell’'ultimo quinquennio.

Le prestazioni INPS sono:

< I'assegno di invalidita, compatibile con I'attivita lavorativa.

Ne hanno diritto i cittadini con limitata capacita lavorativa stimata del 67%, relativa-

mente a qualsiasi tipo di patologia;
< la pensione di inabilita, incompatibile con una attivita lavorativa.

Ne hanno diritto cittadini con una invalidita del 100%, affetti da grave patologia.
Relativamente alla tubercolosi sono previste una indennita giornaliera e post-sanatoriale,
ed un assegno di cura e sostentamento in caso di raggiunta invalidita per stabilizzazione
clinica ed il requisito oltre a quello sanitario, € il versamento di almeno un anno di contri-
buti INPS. Tuttavia, la questione inerente Iinvalidita puo presentarsi al counsellor in una di-
mensione piu complessa in quanto legata ai vissuti dell’utente nei confronti della malattia.
Infatti I’avvio delle procedure costringe I'interessato a confrontarsi con I’aggravamento
della malattia e la minaccia sempre pit incombente alla propria autonomia e alla capacita
di muoversi e di lavorare come prima. Questo implica che I’operatore, oltre che fornire le
informazioni utili per accedere alla pensione, deve porre molta attenzione anche alle ri-
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percussioni psicologiche conseguenti, al fine di attivare I’opportuno sostegno.

Il riconoscimento della invalidita rappresenta, di fatto, una conferma inconfutabile del
peggioramento delle proprie condizioni di salute. Le stesse implicazioni possono verificarsi
qguando alla persona sieropositiva viene proposto il riconoscimento dello stato di inabilita
lavorativa, per il quale & richiesta la risoluzione del rapporto di lavoro.
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Premesse

Considerato I’'aumento di questioni di diritto collegate all’ambito sanitario e I’'aumento di
bisogno sia da parte degli operatori sanitari che da parte dell’'utenza di poter avvalersi
nella pratica quotidiana di un servizio di consulenza etico/legale a rapida risposta e consi-
derati alcuni argomenti collegati ad un ambito legislativo non particolarmente conosciuto
e applicato, quali I’AIDS e le patologie ad esso correlate, si consiglia di inserire al’interno
di Unita Operative HIV una unita di consulenza legale specifica.

In Italia, dal 1983 sino ad 0ggi, sono stati emanati piu di 200 documenti in materia che tu-
telano sia i diritti delle persone sieropositive (diritto a non essere discriminati, alla riserva-
tezza, ad essere trattato e curato come qualsiasi altro cittadino, etc.) sia i diritti degli ope-
ratori sanitari (diritto ad avere a disposizione idonee misure di protezione, diritto al
risarcimento danni in caso di incidente professionale, etc.), che il diritti della collettivita
(diritto ad essere tutelata ed informata sulle modalita di trasmissione dell’epidemia, alle
norme preventive, alla conoscenza di terapie idonee). Ciononostante assistiamo quotidia-
namente ad episodi di discriminazione nei confronti di persone sieropositive e loro fami-
liari, o di persone semplicemente sospettate di essere sieropositive. La maggior parte di
queste azioni illecite non vengono denunciate all’Autoritd competente, e di conseguenza,
pochissimi sono le cause discusse in tribunale.

Inoltre, analizzando le massime giurisprudenziali dalla emanazione di documenti legislativi
in materia sino ad oggi, possiamo identificare, per la maggior parte, cause che riguardano
la carcerazione ed il regime di incompatibilita con lo stato di infezione da HIV, solo nu-
mero esiguo di cause riguardano la denuncia di azioni illecite nei confronti di persone sie-
ropositive.

Le ragioni di questo dato possono trovare giustificazione nel fatto che le persone siero-
positive non intraprendono azioni legali per paura di essere discriminate e soprattutto per
mancata conoscenza di legislazione specifica.

D’altro canto gli avvocati difficilmente incentivano questo tipo di cause spesso per timore
comunqgue, di assistere una persona sieropositiva e/o per non conoscenza di legislazione
specifica.

L'inserimento, quindi, di unita di consulenza potrebbe incrementare il livello di conoscenza
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della legislazione e, contemporaneamente, essere un facile strumento di consultazione ra-
pida a disposizione degli utenti del Servizio.

Rilevazione dei bisogni degli utenti

Partendo da unaindagine qualitativa del Gruppo di Studio Europeo sulle discriminazioni *,
per la rilevazione dei bisogni degli utenti con problematiche legali che accedono al Servi-
zio, si & potuto procedere ad una triplice ripartizione:

1. bisogni impliciti: quelli la cui soddisfazione & data per scontata dal cliente (per esem-
pio: bisogno di non sprecare danaro, bisogno di non sprecare inutilmente energie);

2. bisogni espliciti: quelli che I'utente € in grado di rendere manifesti (per esempio: biso-
gno di non essere discriminato, bisogno di giustizia);

3. bisogni latenti: quelli che il cliente non ¢ in grado di manifestare fino a quando non ha
potuto sperimentarne i benefici (per esempio: bisogno di ripristinare la situazione pre-
cedente I’episodio di discriminazione).

L'indagine sopra esposta é stata effettuata in punti governativi di rilevamento (servizi pub-

blici ed in punti non governativi (associazioni di volontariato, associazioni specifiche di ca-

tegoria). Sempre dalla stessa indagine, le aspettative degli utenti rispetto al loro consu-
lente legale sono risultate essere:

1. precisione;

2. attendibilita;

3. chiarezza;

4. soddisfacente esito finale della causa (se viene intrapresa una causa legale).

Rispetto ad un eventuale causa legale (pochissimi casi hanno esitato in una azione legale)

le aspettative degli utenti sono state focalizzate su due principi prioritari:

a) giustizia;

b) rapidita.

Organizzazione della consulenza

Dopo aver valutato i requisiti richiesti ad una unita di consulenza legale specifica ed ai suoi
consulenti, esamineremo come dovrebbe svolgersi la consulenza.

L'iter procedurale dovrebbe essere distinto in due fasi ben distinte tra loro:

1. una fase di “problem analysis”;

2. una fase di orientamento nell’interesse globale del paziente.

* Discrimination Against People with HIV/AIDS: Implication for Legal and Public Health Service
Delivery. Project No: SOC 200862 Osf02 (95CVVF2 - 023- 0).
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1. PROBLEM ANALYSIS

Il primo incontro espressamente richiesto dall’'utente del servizio, servira per focalizzare
ed indirizzare il consulente che tentera di trarre una sommaria informazione dei problemi
a base della richiesta

Se la richiesta & stata avanzata da un paziente gia conosciuto dal Servizio, dopo il primo
contatto, si aprira una fase di consultazione interna attraverso una riunione di équipe con
operatori che hanno attualmente od hanno avuto in carico paziente in passato per la de-
finizione di eventuali problematiche particolari che possono affliggere il paziente in grado
di inficiare la veridicita dei fatti riferiti.

Se trattasi di paziente nuovo, dopo alcuni giorni, si fissera un ulteriore incontro nel quale
si procedera ad un esame piu approfondito ed oggettivo della problematica esposta, ve-
rificando che la versione data del problema sia in linea di massima quella esposta nell’in-
contro precedente. Talvolta infatti si € assistito ad esposizioni avvenute in periodi diversi,
completamente diverse I'una dall’altra. Questo ci ha portato a pensare che alcune volte la
richiesta di consulenza legale possa essere solo una richiesta “di facciata” che nasconde
richieste di aiuto ben piu gravi che uscivano dall’ambito legale per interessare I’ambito
psicologico o0, che serva per avvalorare la “personale tesi”” dell’utente supportata da pre-
supposti del tutto opinabili /o0 non veritiere.

Di seguito viene esposto I'iter procedurale che I’'operatore di consulenza legale dovrebbe
seguire per raccogliere I’esposizione dei fatti riferita dall’utente.

START

|

Esposizione del fatto
specifico

J | Lavorativo |
_Desc.rizione dell‘a_mbito
in cui & avvenuto il fatto|
J | Sanitario |
| protagonisti
del fatto
| diritti lesi
J Fare O adire vie legali |

Il bilancio delle |

conseguenze Fare O interventi contenitivi |

| Non fare [ non opportuno Iﬁ END

LA SCELTA VIENE LASCIATA AL PAZIENTE RESO CONSAPEVOLE DEI
VANTAGGI E DEGLI SVANTAGGI DELL*AZIONE
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2. ORIENTAMENTO NELL'INTERESSE GLOBALE DEL PAZIENTE

Nel secondo colloquio il consulente cerchera di evadere le richieste dell’utente, e, se ne-
cessario, su problemi specifici proporra al paziente, qualora esistano gli estremi, di adire vie
legali. Questo necessariamente dovra avvenire dopo aver fatto una sommaria valutazione
globale del paziente che tenga conto non solo degli eventuali aspetti e ripercussioni non
solo legali, ma soprattutto psicologici e sociali.

L'operatore addetto alla consulenza, eventualmente, si mettera a disposizione dal legale
scelto dall’'utente (il consulente evitera di indirizzare I’'utente ad un legale specifico), per I'e-
sposizione di documentazione specifica (leggi, decreti, circolari) in possesso dell’'unita di
consulenza del Servizio.

Insieme all’'utente si potra decidere di non intraprendere vie legali, ma di percorrere un via
“di contenimento™ della situazione.

Spesso, si & notato che, il solo fatto di ricevere la consulenza ha un’efficacia rassicurante
sull’'utente che, se decide di non adire in un primo momento la via legale, si sente co-
munque “forte” del fatto che la legge sia dalla sua parte.
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