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COMUNICATO STAMPA DEL 30.09.09
PRESENTAZIONE PROGETTO “VIVERE ALLA NORMALE” 
CONOSCERE, PARTECIPARE, AFFRONTARE L’INFEZIONE DA HIV
“Vivere alla normale” è il primo progetto in Italia che affronta in modo originale le problematiche della sieropositività e aiuta ad affrontare l’infezione da HIV. E’ realizzato grazie al sostegno dell’Istituto Superiore di Sanità – 6° Programma di Ricerca sull’AIDS – Accordo di collaborazione scientifica nr. 60G.9. L’ideazione e la realizzazione di “Vivere alla Normale” è a cura di Carlo Giaquinto, Serenella Oletto, Chiara Novello, Barbara Ghiringhelli, Osvalda Rampon e per la grafica Paola Gamba.
Il nostro paese si è trasformato, in brevissimo tempo, da luogo di emigrazione a spazio di immigrazione. Attualmente in Italia c’è uno straniero ogni 16 italiani. Questa situazione ha portato a cambiamenti importanti nell’epidemiologia dell’infezione da HIV, particolarmente evidente nel settore pediatrico dove, tra i fattori di rischio materni, la provenienza della madre da un’area endemica è cresciuta dallo 0% del 1985 al 40% del 2005.

“Vivere alla normale” nasce dal lavoro del Centro per l’AIDS Pediatrico di Padova, dall’esperienza quotidiana a fianco dei genitori immigrati e dalla condivisione con questi e con gli operatori sanitari della difficoltà di essere genitori quando si vive la sieropositività. 

Dal 1985 il Centro si occupa di seguire i bambini nati da madri sieropositive. 

Fornire al paziente elementi scientificamente corretti ed esempi concreti di conoscenza sul virus e sullo stato di malattia è allora importante per abbattere i pregiudizi e gli stereotipi che il paziente può avere sul virus. Preconcetti che si basano per lo più su conoscenze dettate da informazioni scarse o sbagliate ma anche da un’esperienza di testimonianze sull’infezione da HIV che sono quelle di paesi dove ancora oggi si muore sempre e rapidamente di HIV. 

E’ importante allora insegnare a sostituire rappresentazioni come “HIV è stare molto male”  “HIV è morte” con altre più positive, legate alla realtà italiana, come “puoi avere l’infezione e vivere a lungo”, introducendo così i concetti di “malattia cronica”, “cure preventive”, “importanza dei controlli sanitari”.  

La nostra proposta è quella di aiutare il paziente e l’operatore che ne tutela la salute a “parlare” dell’infezione da HIV, delle funzioni genitoriali in presenza di malattia, delle conseguenze della scelta migratoria in ciò supportati da strumenti operativi che facilitino la comunicazione.  

Spesso nella comunicazione si incontrano difficoltà per la differenza di codice linguistico del paziente, per i diversi riferimenti culturali e ontologici al quale egli fa riferimento, per le pre-esistenti informazioni ed esperienze che lui ha del virus e che incidono sul senso della malattia, sulla percezione della gravità della malattia e sulle necessità – soggettive e oggettive - di cura. E’ tuttavia importante soffermarsi sulla spiegazione di come “funziona” l’infezione rispetto allo stare bene e allo stare male, a vivere e a morire. Questo passaggio è fondamentale per riuscire a stabilire un rapporto di cura e per fare sì che vengano assunti i corretti comportamenti di prevenzione. 

Da più parti sta assumendo importanza la convinzione che sperimentare nuovi modelli di assistenza sia importante tanto quanto sperimentare nuovi farmaci. Il primo passo corretto in questa direzione è riconoscere e valutare i possibili diversi bisogni delle persone con infezione da HIV alla luce del mutamento delle caratteristiche sociali dei soggetti colpiti, della loro nazionalità, della loro cultura, della loro religione e ovviamente della loro storia di vita, per poi mettere in atto le specifiche risposte ai nuovi bisogni. 

La scarsa conoscenza dell’infezione da HIV, le molte credenze e convinzioni sbagliate, sono comuni a molti pazienti, italiani e stranieri. Sono soprattutto coloro che provengono da paesi ad alta prevalenza dell’infezione da HIV che mostrano minore o addirittura nessuna conoscenza dell’infezione da HIV nelle sue diverse sfaccettature; in particolare chi viene dall’Africa subsahariana dove quotidianamente ci si misura con la non prevenzione, con il ridotto accesso alla terapia antiretrovirale (ART), con il lutto e lo stigma quotidiano attribuibile a questa malattia. 

Cos’è il progetto “Vivere alla normale” 

Affronta: 

- aspetti generali di conoscenza dell’infezione da HIV, epidemiologia, informazioni mediche relative alla caratteristica del virus, alle modalità di trasmissione e di prevenzione, azione dei farmaci, aspetti emotivi dell’essere sieropositivo;
- aspetti relazionali caratterizzanti l’accoglienza e l’incontro con il paziente sieropositivo straniero, principali difficoltà e ostacoli nella comunicazione;
- aspetti culturali volti ad approfondire alcuni concetti fondamentali della cultura dell’altro (salute/malattia, importanza della maternità) quali coordinate indispensabili per l’operatore, con cui capire meglio le scelte ed i comportamenti di chi ha di fronte, quindi proporre percorsi di salute ed integrazione sociale.

E’ una “valigetta pedagogica” multimediale che ha lo scopo di trattare i diversi aspetti della condizione di un genitore migrante, in particolare delle madri che si trovano ad affrontare l’infezione da HIV. Contiene non solo informazioni mediche ma anche e soprattutto consigli “positivi” portati dai protagonisti in forma colloquiale per stimolare l’utente a prendere consapevolezza della possibilità di continuare a vivere con l’infezione. Attraverso poche frasi e poche immagini si intende stimolare la riflessione dell’utente coinvolgendolo in un approfondimento sul tema trattato.

Uno strumento creato per le famiglie ma anche per gli operatori dell’area sanitaria, sociale ed educativa che seguono le persone immigrate e sieropositive. 

La proposta è quella di aiutare l’operatore che utilizza la valigetta a “parlare” con il paziente dell’infezione da HIV, delle funzioni genitoriali in presenza di malattia, delle conseguenze della scelta migratoria. Il percorso educativo si propone di stimolare gli utenti a diventare consapevoli della possibilità di continuare a vivere malgrado l’infezione, senza cedere da un lato all’apatia e alla depressione, dall’altro alla negazione e all’indifferenza, al “non pensiero”. Attraverso i dialoghi e le immagini si intende stimolare la riflessione degli utenti e coinvolgerli in un approfondimento sui temi trattati.

Per superare i problemi di comunicazione il materiale è stato realizzato in più lingue: italiano, inglese e francese. 

150 sono le valigette che racchiudono il progetto il quale prevede una diffusione in Italia per circa 10.000 persone.

La valigetta pedagogica è composta da un cd rom (in lingua italiana, inglese, francese) e da 21 tavole cartacee in lingua italiana, 21 in lingua inglese, 21 in lingua francese e rappresenta uno strumento per discutere con i genitori immigrati sieropositivi, africani in particolare, l’intreccio tra genitorialità, immigrazione, sieropositività. Nella valigetta sono disponibili, inoltre, un opuscolo da consegnare al genitore al termine dell’incontro e un manuale per l’operatore con gli approfondimenti necessari per presentare i contenuti delle sessioni, specificare le difficoltà che vi si possono incontrare, suggerire argomenti da affrontare con l’utente. 

Obiettivi della “valigetta pedagogica” sono:

· promuovere nei genitori sieropositivi africani la conoscenza della patologia da HIV e dei servizi socio sanitari a disposizione nel nostro paese; 

· aiutare i genitori sieropositivi africani ad affrontare con maggiore consapevolezza e serenità l’infezione da HIV;

· ostacolare l’abbandono delle cure mediche migliorando l’aderenza terapeutica;
· favorire negli operatori un approccio di lavoro che si basi sulla partecipazione attiva dei pazienti in un’ottica di promozione sociale e di possibilità di “prendersi cura di sé”;

· favorire l’empowerment (la presa di coscienza) delle donne sieropositive africane rinforzando la loro possibilità di intervenire sulla malattia propria e dei figli rendendole protagoniste attive della loro vita e delle loro scelte al di là del ruolo marginale che generalmente ricoprono nella loro cultura. 

Ha collaborato inoltre la Fondazione Penta ONLUS. Il progetto è stato realizzato con il contributo della Cassa di Risparmio del Veneto.
Visto, si autorizza la diffusione alla stampa: il Capo Ufficio Stampa Dott.ssa Luisella Pierobon
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