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RIASSUNTO

| nuovi protocolli terapeutici, utilizzati per la curadel-
I’Aids, sono molto efficaci ma é estremamente impor-
tante, penal'inutilita della terapia, una conoscenza ap-
profondita di tutte le modalita d'azione e di sommini-
strazione con una attenta osservazione della complian-
cede paziente. Si assiste, inoltre, ad un uso diffuso di
medicine cosiddette alternative, associate ale terapie
convenzionali, per lacura del’Aids.

Le terapie alternative intervengono in un momento di
crisi della medicina ufficiale e spesso sono ritenute so-
prawivenze di antichi stili di vita.

La presente ricercaintende verificare, attraverso lasom-
ministrazione di un questionario rivolto a pazienti sie-
ropositivi o con malattia conclamata, come affrontano
lamalattia, come alevianole proprie sofferenzeeil ruo-
lo degli infermieri in questo ambito. LOMS nel '96,
infatti, raccomandava agli infermieri di prestare atten-
zione alle scelte terapeutiche dei pazienti.

Introduzione

Per terapie alternative sintende I'uso di rimedi non ri-
conosciuti come convenzionali dalla medicina ufficia-
le: omeopatia, fitoterapia, pranoterapia, terapia nutri-
zionale, yoga, agopuntura ecc.

L'analisi del presentelavoro hainizio con un breve cen-
no sul passaggio awenuto in tempi recenti, dalle cure

ABSTRACT

The new therapeutics protocols used to curefor AIDS
are efficient and important for the therapy but it is es-
sential for the patient to know terapeutic modalities
and use. These factors are important for the patient’s
compliance. But besidesthe official therapy, we can as-
sist to the use of a diverse alternative therapies associa-
ted to the convetional.

Sometime the aternative therapy helps the official me-
dacine although, too often they are considered old li-
festyles survaival.

The present work want to indagate by a survey, how
positive and ill patients face their health redlity, how
they alleviete their problems and the nursing role.
WHO has recomanded to nurses to pay attention to
the therapeutic choises of the patients.

con terapie ufficiali a quelle alternative o all’uso com-
binato di queste. Cio ha significato una globalizzazio-
ne delle cure e un aprirsi d confronto tra varie disci-
pline, un allargamento delle frontiere tra concezioni
medichedifferenti, tenendo presente che molte e diverse
sono le risposte che le culture umane hanno dato del-
la malattia, della salute e delle terapie. |11 pensiero me-
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dico occidentale ha, infatti, una conoscenza della ma-
lattia interiorizzante ed & interessato d come, ale cau-
s e d perché della malattia.

Le societd senza scrittura (alcune societa africane per
€sempio) concepiscono la malattia come esteriorizzan-
te legando il malato a suo ambiente sociale e privile-
giando I'agente, owero chi ha causato la malattia.

Le medicine orientali concepiscono la malattia come
un disequilibrio degli umori corporei, mostrando un
disinteresseper gli agenti della malattia e privilegiando
I'origine.

La scienza moderna, seguendo una logica disgiuntiva
mente-corpo, riduce il corpo a un ssimulacro biologico
daispezionare, con unavisione meccanicisticadellacu-
ra, non considerando in genere il malato come perso-
na ma focalizzando particolarmente la malattia

Al corpo parcellizzato, invece, i saperi alternativi sosti-
tuiscono il corpo come totalita integrata di organi, in-
terrelando corpo, mente e spirito.

S tratta, in definitiva, dell'approccio olistico che in-
terpreta la malattia come uno squilibrio che toccal’or-
ganismo nella sua interezza. Alla base di tutta questa
concezione ce l'idea della pluralita della cura e della
negoziazione dell'uso delle risorse terapeutiche. Le me-
dicine alternative sono riuscite a crears un largo con-
senso in occidente imparando a parlare il linguaggio
della medicina convenzionale,. S tratta di terapie an-
tiche che fanno uso di tecniche nuove come I'agopun-
tura, lo yoga o lo shatsu.

Quattro sono i modelli acui le medicine aternative s
ispirano: il modello naturale, quello olistico, quello in-
dividuale e quello energetico (Caprara,96; Gallini,98).
Questi saperi divengono le medicine della personache,
oltre adarsi il tempo della parolae dell'ascolto, creano
un tempo del silenzio e del gesto ed ¢ I'insieme di que-
ste cose che determina la riuscitafinale della cura.
Comesd puo coniugaretutto questo con |'assistenzain-
fermieristica?l1l malato non e un corpo da aggredire e
gli infermieri, nel processo assistenziale, da sempre uti-
lizzano metodi che privilegiano|'approccio olistico va
lorizzando la parte sanadel malato. Grazie a questa sua
eredita naturale, I'infermiere, come s evince dalla va-
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sta letteratura internazionale in materia, puo proporsi
come punto d'incontro tralamedicina ufficialee quel-
la naturale (Gignac,91;Mc Cann,98).

Problematichegenerali

La comparsa dell’Aids definito dalla stampa mondiale
flagello delsecolo, ha trovato impreparati gli studiosi del
mondo intero, per laloro certezza presuntuosa, osten-
tata anche nelle piu importanti riviste scientifiche, di
poter controllare qualsias evento morboso.

Tale atteggiamento, consolidatosi negli ultimi decenni,
¢ stato determinato dalleinnumerevoli scopertein cam-
po medico e tecnologico.

La paura generalizzata, creatas intorno alamalattia, é
stata la causa primaria di comportamenti tendenti al-
I'esclusione dei sieropositivi visti come coloro che por-
tavano disordinein una societa tendente ala perfezio-
ne. Disordineevidente, non solo perché non coercibile
con i comuni mezzi, ma perché rendeva plateal mente
falimentari i sofisticati rimedi della medicina tradizio-
nae.

In un momento di cris della medicina ufficiale mon-
diale ecco intervenire in diverseforme le cosiddette te-
rapie alternativeo complementari, soprawivenze, avol-
te, di antichi condizioni di vita o0 scienze nuove, relega-
te per laloro empiricitaa margini dellascienzaufficiale.
Senzavolereentrarein merito atali rimedi, é facileim-
maginare come questi, in un momento di vuoto cura-
tivo, abbiano potuto svilupparsi e creare aspettative a
chi eraed é destinato, nonostante i notevoli progress
nelle cure, a soccombere d virus.

Medici e stregoni, S prodigano per sconfiggere un virus
terrifico che ha contribuito a costruire delle categorie
di malati non solo dal punto di vista epidemiologico
ma soprattutto simboliche (Lanternari,94; Lombardi-
Satriani,95).

[1malato di Aidseil suo apparato simbolico rimette pe-
ricolosamente in gioco il mito scientista dell’esperi-
mento e riesuma, Se mai sono andati perduti, antichi
rimedi, direi quasi conservati come relitti culturali ' piti
che mai efficaci li dove la medicina risulta essere im-
potente.’

'Cfr. De Martino E., Laterradel rimorso, Milano: Il Saggiatore, 1961

T malati di Aids, infatti, sembrano essere segnati da una sorta di complesso terapeut3ico, dalla sensazione a volte immotivata, ma comunque

forte, di essere condannati



La ricerca che segue ¢ volta a capire 1 livelli di cono-
scenza che hanno i pazienti malati di Aids e sieroposi-
ti delle nuove terapie per I'Aids sia convenzionali che
complementari e alternative.

Lo scopo ¢ di capire e conoscere il modo con cui i ma-
lati d’Aids affrontano la loro malattia, come alleviano le
proprie sofferenze ¢ il ruolo che hanno o che possono as-
sumere gli infermieri, nell’assistenza a questi malati.

Problematiche dal punto di vista infermieristico
Lintroduzione dei nuovi farmaci per 'Aids ha rivolu-
zionato il trattamento terapeutico e ha messo in di-
scussione anche i vecchi protocolli assistenziali.

Oltre ai farmaci ufficiali sono presenti per la cura, una
serie di rimedi che sono assunti per varie patologie in
alternativa o in associazione ai farmaci ufficiali.

Gli effetti collaterali delle terapie ufficiali, 'impegno
previsto per ['assunzione e la somministrazione, fanno
supporre che sarebbe utile che operatori e clienti siano
a conoscenza dei nuovi protocolli terapeutici e delle te-
rapie alternative.

Da questo ne consegue che il problema terapeutico del-
I'Aids, apparentemente medico, non pud non coin-
volgere direttamente il personale di assistenza, in virth
del fatto che 'infermiere si prende cura della salute del-
le persone considerando anche gli aspetti sociali, cul-
turali e ambientali .

Pertanto un approccio che si ritiene alternativo alla me-
dicina ufficiale non pud ignorare tali aspetti che riven-
dicano una pertinenza infermieristica.

Quali possibili implicazioni, dunque, per la professio-
ne infermieristica si possono sottolineare in questo am-
bito? Prima fra tutte il discorso sulla corporeita. Le te-
rapie alternative annullano il tradizionale rapporto tra
medico e paziente ponendolo sullo stesso piano. Il rap-
porto tra operatore sanitario e individuo che soffre ¢ tra-
dotto, letto e decifrato sul piano della cinestesia, vale a
dire della corporeita.

Il malato, c'insegnano le terapie dolci, non ¢ un corpo
che deve essere aggredito dai farmaci, ma soltanto ac-
quietato nelle sue energie mal sincronizzate. Un ap-
proccio di tal tipo, sebbene ha i suoi fondamenti nelle
discipline altre, trova un terreno fertile negli stessi in-
fermieri che, da sempre, utilizzano anche metodi na-
turali.
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11 tatto, lo sguardo, ma soprattutto 'ascolto sono tra i
primi elementi di questo linguaggio, parallelo a quello
dei farmaci, un codice che considera il corpo del ma-
lato secondo l'approccio olistico, mente e corpo uniti
e non scisso secondo cartesiana memoria. A questo va
aggiunta quella che pud essere considerata la pit im-
portante finalitd dell’approccio infermieristico: stimo-
lare nei pazienti la capacita di auto guarire. In che mo-
do? Lapproccio olistico impone un pensiero al positi-
vo, cio¢ un ricorso costante a valorizzare la parte non
malata del paziente, evitando una negativizzazione del-
la vita e della sua storia personale cosi come della ma-
lattia e del successivo percorso terapeutico da intra-
prendere.

Tuttavia buona parte dei modelli infermieristici che
presuppongono ['olismo, non devono essere conside-
rati come il prodotto delle medicine alternative, ma co-
me la summa delle conoscenze acquisite direttamente
sul campo a contatto con la malattia. Il pericolo che si
nasconde dietro 'angolo ¢ perd enorme. Se I'approccio
olistico non viene sostenuto da tutto un corredo di ele-
menti quali il ricorso al linguaggio delle emozioni, la
comprensione delle sensazioni sia del malato che del-
operatore infermieristico, il tutto accompagnato dal-
la conoscenza della storia personale dell'individuo, al-
lora si rischierebbe una meccanicita del processo assi-
stenziale, che non porterebbe ad una efficacia terapeu-
tica. Purtroppo spesso si va incontro a tale minaccia
perché gli infermieri non sono sempre perfettamente
consci di utilizzare un approccio olistico nella loro pra-
tiche assistenziali, perché ancora troppo spesso forte-
mente condizionati dal modello bio-medico.

Grazie a questa sua ereditd naturale, I'infermiere deve
proporsi come il punto di incontro tra la medicina uf-
ficiale e quelle naturali, evitando che soprattutto le per-
sone pilt deboli possano cadere nella mani di operato-
ri non professionisti che propongono medicine alter-
native a quelle ufficiali guardando solo al proprio inte-
resse personale ed economico.

Scopo dell’'indagine

Come sopra enunciato, lo scopo della ricerca ¢ di ca-
pire quale tipo di conoscenza hanno i clienti afferenti
alle unitd operative per 'Aids, prese in esame, rispetto
all'argomento.
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Lindagine mira ad approfondire il livello di informa-
zioni acquisito in merito alle conoscenze ¢ all’'uso di
medicine alternative e al ruolo degli infermieri in me-
rito. '

La domanda di ricerca ¢& stata:
1) qual’ la conoscenza rispetto alle terapie NATC (na-
turali, alternative, tradizionali e complementari) per
[Aids, dei clienti di alcuni centri operativi?

2) Quale ruolo ricoprono gli infermieri nell ambito del-
le terapie alternative?

Lo studio ha voluto individuare:

eventuali carenze informative che influiscono sulla riu-
scita della terapia;

verificare se in alternativa alle cure ufficiali o contem-
poraneamente ad esse vengono utilizzati rimedi non uf-
ficiali;

il ruolo che i malati attribuiscono agli infermieri.

Riferimenti teorici che contribuiscono a
contestualizzare il problema

Il diritto dei malati di Aids a non subire discriminazioni
e a essere curati e assistiti secondo il loro modello si tra-
duce, di fatto, nella garanzia di non fare valere tale pa-
tologia e la cura scelta, come motivo di esclusione dal-
’'ambiente sociale.
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Questa considerazione ci ha portato a sostenere che ta-
le diritto va non solo salvaguardato dal punto di vista
assistenziale ma soprarttutto sul piano culturale, met-
tendo in discussione la tendenza generale, di colpevo-
lizzare la malattia e i soggetti a rischio o malati. L'im-
pegno in questo senso ha attualmente una valenza estre-
mamente ampia anche per Uesistenza nei nostri confi-
ni, di un numero cospicuo di immigrati con notevoli
diversita culturali, che richiedono un’assistenza sempre
pitt specifica e diversificata

Il modello concettuale utilizzabile, per il problema in
questione, & quello del Sole Nascente di Madeleine Lei-
ninger.’

Lassistenza, pratica considerata e riconosciuta univer-
salmente, essendo il risultato d’elaborazioni culturali,
esprime da un certo punto di vista un principio uni-
versale proprio d’ogni cultura, dall’altra deriva e si svi-
luppa nel contesto culturale in cui esplica la sua azio-
ne. Per la teorica del mursing, quindi, non esiste /ssi-
stenza ma tante maniere di erogare assistenza, diversa
per ogni cultura considerata.

Si possono limitare i danni assistenziali provocati dal-
Ietnocentrismo di cui ogni societa e professionista ¢
dotato, attraverso l'utilizzo di modelli concettuali che
tengano conto di un tipo di assistenza sanitaria tran-
sculturale che consideri e rispetti i riti, i simboli e i
comportamentali della cultura di provenienza della per-
sona nel suo complesso.*

* Infermiera, laureata in antropologia, la Leininger ha elaborato un modello concettuale che pone I'accento sulle differenze/somiglianze culturali
dei clienti da assistere dando a questo termine una valenza estremamente ampia, definisce I'assistenza infermieristica in termini culturali e come
dei “valori appresi cognitivamente, credenze ed espressioni codificate che asutano, sostengono e rendono capace l'individuo o il gruppo di conservare il be-
nessere, di migliorare la condizione umana e il modo di vivere o ancora di affrontare la morte o l'invalidit” (Marriner 1995). Chiama la sua teoria
nursing transculturale, annoverandolo a un sottosistema del nursing. Analizza con un metodo comparativo le diversitd culturali in rapporto alle
pratiche assistenziali, in relazione al significato di salute/malattia, credenze e valori della persone prese in esame. Altro termine ricavato dai suoi
studi antropologici ¢ quello di “etnonursing” che ¢ per Madeleine Leininger, I'insieme degli studi e teorie, valori e pratiche di assistenza infer-
mieristica cosi come vengono percepiti da una data cultura, attraverso l'esperienza, il linguaggio, le idee ¢ i valori

* Il modello assistenziale del Sole Nascente, si esplica secondo tre modalita specifiche: assistenza culturale di conservazione o di mantenimento,
di adattamento o negoziazione e infine assistenza culturale di rimodellamento o ristrutturazione. La teoria della “Diversitd ed Universalitd del-
I’Assistenza Culturale” elaborata dalla Leininger consta di quattro livelli decrescenti per grado di astrazione: -1l primo livello si riferisce alla vi-
g q per g
sione del mondo e al sistema sociale. La conoscenza avviene secondo tre prospettive: micro, medio e macro a seconda degli ambiti e della com-
plessita. -1l secondo livello contribuisce alla comprensione dell'individuo, famiglie, gruppi e istituzioni. -1l terzo livello identifica le somiglianze
e le differenze nell’assistenza culturale ¢ le caratteristiche del sistema popolare o folk, del sistema professionale e del nursing, procedendo alla for-
mulazione di una diagnosi infermieristica. -1l quarto livello si identifica con 'assistenza infermieristica culturale adeguata ai componenti di quel-
la data cultura, attraverso i sistemi di conservazione/mantenimento, adattamento/negoziazione, rimodellamento/ricostruzione. E’ attraverso la com-
8
prensione e I'interpretazione della visione del mondo, attraverso il linguaggio, i valori, il contesto ambientale, i modelli assistenziali, familiari e
di gruppo che si arriva al percorso che consente una coerente ed adeguarta assistenza infermieristica, che & riconosciuta universale. Secondo la Lei-
grup g
ninger, I'unica cosa che cambia ¢ il significato che si attribuisce all'assistenza.

118



Ipotesi

Le caratteristiche che hanno accompagnato I'insorgere

e il diffondersi della sindrome dell’Aids hanno deter-

minato nella societa una serie di problemi che hanno

costretto le persone a prendere coscienza di alcuni /i-

miti della scienza e negli operatori a doversi aggiorna-

re su una malattia non ben conosciuta, formulando
nuovi obiettivi e linee d’interventi assistenziali.

I recenti successi ottenuti nei confronti delle terapie as-

sociate hanno ancora di piltamplificato I'esigenza da

parte dei malati d’ulteriori sforzi conoscitivi.

Lavanzamento della scienza in questo campo non ha

perd inficiato la tendenza di alcuni di loro d’avvalersi di

terapie alternative ritenute pil sicure ¢ poco dannose.

A tal fine ¢ utile indagare su cosa realmente il paziente
ha come conoscenze in tema di nuove terapie e che uso
fa, nella patologia dell’Aids, delle medicine alternative.

La nostra ipotesi ¢ che:

a) linformazione sanitaria rispetto alle nuove terapie,
per malati di Aids e sieropositivi non ¢ stata suf-
ficientemente recepita dai malati.

b) I malati spesso non hanno adeguate informazioni
e piena coscienza della terapia a cui vengono sot-
toposti

c) Gli stessi si rivolgono ad altre figure e ad altri tipi
di terapie

d) 1l ruolo infermieristico non ¢ sufficientemente
chiaro e riconosciuto

Materiali e metodi

Disegno della Ricerca. Questa indagine ¢ di tipo quan-
titativo. Lapproccio ¢ stato sistematico ed ha preso in
considerazione la popolazione affetta da Aids o HIV
positiva che frequenta Ospedali e centri operativi di
malattie infettive di Roma e Torino.

Il campione ¢ rappresentato da 140 pazienti selezio-
nati in:

1) un reparto di degenza di un ospedale di Roma e di
uno di Torino (campione empirico o a casualita pre-
sunta) nei primi 10 giorni del mese di indagine.

2) -un Centro diagnostico ¢ il Day hospital del noso-
comio romano preso in considerazione

Il questionario per i pazienti ¢ stato somministrato da-
gli Autori.

Lanalisi di tipo descrittivo-conoscitivo ha analizzato
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variabili quantitativo/discrete e continue e qualitati-
vo/discrete.

Strumenti

E’ stato utilizzato un questionario strutturato. Il que-
stionario, costruito ad hoc e tarato attraverso un’inda-
gine di sfondo condotta su 20 pazienti ¢ suddiviso in
tre sezioni.

La prima parte contiene domande che intendono rile-
vare le condizioni socio-demografiche del campione
considerato. La seconda parte indaga sulle conoscen-
ze specifiche degli intervistati rispetto all'oggetto di ri-
cerca, ovvero conoscenze acquisite dai pazienti sulle te-
rapie farmacologiche in sperimentazione negli ospeda-
li di secondo livello e I uso di medicine complemen-
tari e/o alternative. La terza parte infine, esamina l'au-
topercezione dei pazienti in relazione alle variabili piu
significative compreso il ruolo degli infermieri.

I dadi rilevati nel corso dell'indagine sono stati selezio-
nati e riassunti in tabelle di contingenza e di correla-
zione, i grafici illustrativi sono stati elaborati con test
statistici significativi per lo studio in questione. II pro-
gramma statistico utilizzato ¢ il SAS.

I dati dell’indagine di sfondo, visto che il questionario
non ha richiesto modifiche, sono compresi nel cam-
pione

Considerato 'argomento trattato, grande attenzione ¢
stata posta al rispetto dell'anonimato e alla considera-
zione dei diversi aspetti etici.

Risultati e discussione

Il campione ¢ distribuito per la maggior percentuale
nei due centri romani, un terzo circa ¢ di Torino. Il
campione pili cospicuo proviene dai Day-hospital e dal-
le degenze. Gli ambulatori risultano al primo posto nel
fare la prima diagnosi. Il sesso predominante ¢ quello
maschile e I'eta pili frequente si concentra tra i 30-40
anni. La maggior parte ¢ rappresentata da italiani. Piu
della meta del campione ¢ residente nel centro Italia e
il livello d’istruzione & da ritenersi medio basso (solo il
7%¢ laureato). La maggior parte ¢ occupata stabilmente
pur essendo presenti numerosi disoccupati. Il campio-
ne risulta mediamente suddiviso tra celibi/nubili e co-
niugati (%<) il resto risulta separato, divorziato o vive
da solo.
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Rispetto alla data del primo test positivo all’HIV il
campione si distribuisce equamente tra le classi di an-
ni presi in considerazione (partendo dal 1984, anno uf-
ficiale di isolamento del virus). La quasi totalita del
campione si distribuisce tra sieropositivi asintomatici e
sintomatici, il 4% & entrato in AIDS o malattia con-
clamata.

Il gruppo pili numeroso ritiene di aver contratto I'in-
fezione per problemi di tossicodipendenza, seguono i
rapporti eterosessuali e con una distanza nettamente
inferiore gli omosessuali e le trasfusioni.

Questo dato ribadisce che la costruzione di categorie a
rischio & stata una manovra sociale di categorizzazione
di gruppi considerati devianti e che per l'infezione da
HIV sono da considerarsi a rischio tutti coloro che han-
no comportamenti a rischio a prescindere dalla prove-
nienza sociale, economica o culturale.

La maggioranza del campione ritiene di aver sentito
parlare di farmaci antiretrovirali, li sa elencare corret-
tamente e conosce i principali effetti collaterali, anche
se le fonti principali da cui hanno ricevuto le informa-
zioni, risultano in genere, non scientifiche. Gli infer-
mieri, generalmente risultano una delle principali fon-
ti d’informazione anche se si collocano dopo le confe-
renze e corsi di aggiornamento.
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della meta del campione gli ¢ stata offerta. Il 73% del-
le persone che segue una terapia antiretrovirale combi-
nata (cocktail di pilt farmaci), assume anche un inibi-
tore della proteasi che come noto contribuisce a bloc-
care la crescita del virus. Dal punto di vista assisten-
ziale, il 96% di queste persone sono seguite da medi-
ci, I'1% & seguito da personale infermieristico e il 3%

dagli psicologi!

CHIRITIENE PIU'ADEGUATOA

FORNIRE INFORMAZIONI?
8 4

4 -

O MEDICO EQUIPEC.C.
@ PSICOLOGO  m INFERMIFRE

HA MAT SENTITO PARLARE
DI FARMACI
ANTTIRETROVIRALI?

mNO S

Rispetto all'informazione su quando & opportuno ini-
ziare la terapia i pazienti mostrano un evidente diso-
rientamento comprensibile, considerando anche che a
livello scientifico a questo proposito non esiste univo-
cita. In molti sono perd convinti che i nuovi protocol-
li terapeutici consigliano una terapia combinata, e a pitt
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L 80% degli intervistati sostiene di essere stato infor-
mato sull'importanza delle modalitd d’assunzione dei
farmaci, ma se partiamo dal principio che ¢ dovere del
personale sanitario informare tutti i pazienti, & preoc-
cupante rilevare che ben il 20% non ha avuto notizie
o se le ha avute, queste non sono state sufficientemen-
te chiare. Ancora una volta & il medico che fornisce le
informazioni e il ruolo dell'infermiere & marginale no-
nostante 'educazione del paziente sia una attivita in-
fermieristica fondamentale

Pitr della meta del campione preso in esame riferisce di
fare terapia antiretrovirale ed individua con esattezza i
nomi det vari farmaci anche se include un sulfamidico
comunemente usato nelle infezioni ricorrenti di questi
pazienti.

Tra coloro che riconoscono gli effetti collaterali dei far-
maci (90%) e i vantaggi delle nuove terapie, il 29% so-
stiene di sentirsi meglio e pensano ad un rallentamen-
to della malattia, solo I'1% ritiene che la malattia si sia
arrestata.

Nell'insieme, nonostante i dati riportati, solo una mi-
nima percentuale (2%) di pazienti si sente soddisfatto
delle informazioni ricevute dai sanitari e ritiene che la
figura professionale pili idonea a fornire informazioni



sia il medico. Solo il 4% individua l'infermiere come
figura preposta a tale scopo portandoci a commentare
che probabilmente gli infermieri sono, loro stessi, so-
no stati poco formati.

HA MAIFATTO USO DI

TERAPIE ALTERNATIVE?
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In relazione ai centri sanitari d’appartenenza, il 50%
del campione ¢ soddisfatto delle cure ricevute e appa-
ga i bisogni emergenti; per la parte di campione che
non esprime gradimento per i centri di riferimento
(30%), non ¢ facile individuare i motivi di tale insod-
disfazione. Una percentuale media attribuisce la re-
sponsabilita alla mancanza di punti di riferimento o al
non facile accesso alla struttura.

Per i pazienti che non assumono terapia (7%), viene ri-
portato come causa 'elevato numero di farmaci,. segue
una percentuale cui la terapia non ¢ stata proposta e al-
tri che hanno paura degli effetti collaterali; infine una
piccola percentuale non crede nella loro efficacia.

Un cospicuo numero di pazienti (25%) sostiene d’ave-
re problemi nell’assumere la terapia. Problemi da ri-
condurre agli effetti collaterali ed alle difficolta nelle
modalitd d’assunzione.

Tra chi assume terapia con inibitori della proteasi in ri-
ferimento ai centri di appartenenza, si pud sostenere
che mediamente negli ospedali romani, rispetto a To-
rino, si danno pitt informazioni e gli infermieri seguo-
no di pilt i pazienti. Questo risultato ¢ in apparente
contrapposizione con un altro dato dal quale si evince
che a Torino la preparazione specifica degli infermieri
¢ mediamente superiore a quella degli infermieri ro-
mani. Dal punto di vista statistico, non c’¢ correlazio-
ne tra il grado di istruzione dei pazienti e le figure pro-
fessionali da cui sono seguiti durante il tratctamento far-
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macologico. Unico dato statistico significativo (18%)
¢ rappresentato da coloro che sono in possesso della
media superiore; generalmente, infatti, tale campione
preferisce avere le informazioni sui farmaci e sulla mo-
dalita d’assunzione dai medici anziché da altre figure
professionali. Quest'ultimo dato riteniamo sia negati-
vo per la professione infermieristica in quanto rientra
nell'autonomia professionale dell’infermiere fornire
informazioni sulle modalita di assunzione dei medica-
menti somministrati.

La parte dello studio relativo alle terapie alternative e
complementari ha preso in considerazione le seguenti
aree d’analisi: frequenza di ricorso a terapie non con-
venzionali da parte di malati d’Aids, creazione di un
loro profilo demografico e socioculturale.

E’ stato rilevato che l'incidenza dell’'uso di terapie
NATC aumenta (15%) in relazione al numero di anni
trascorsi dai malati all'interno della categoria clinica
(Hiv positivi o Aids). Si ricorre, dunque, a terapie al-
ternative o combinate dopo vari (mediamente 7) anni
di sieropositivita o malattia conclamata.

La frequenza generale di chi utilizza terapia non con-
venzionale ¢ da ritenersi estremamente elevata (68%).
Oltre un terzo delle persone intervistate (50), affette
dal virus o con Aids conclamato, hanno fatto ricorso a
terapie NATC. Cio significa che una vasta popolazio-
ne italiana di malati ¢ orientata in questa direzione, e
che tale fascia d’utenti avrebbe diritto all’informazio-
ne, sulle terapie alternative a quelle ufficiali, dagli ope-
ratori della sanita.

HA TROVATO BENEFICI CON
TERAPIE ALTERNATIVE?

™ piu energia
O non risp.

B migl.esami
O piu controllo

Si affida alle terapie alternative il 65% degli uomini del
nostro campione; la maggiore concentrazione si ri-

121



scontra nelle fasce intermedie d’eta e per livelli medi d'i-
struzione. Si assiste, inoltre, ad una maggiore concen-
trazione tra i single.

Questo dato conferma che il ricorso a tali terapie non
¢ a favore solo di classi sociali pitl colte. Non ¢ quindi
riservato a pochi e non pud essere associato nemmeno
alle classi d’eta piti giovani. Il dato riflette un bisogno
nuovo di salute.
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DA CHI HA AVUTO INFORMAZIONI
SULLE TERAPIE ALTERNATIVE?

35,7
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Luso di terapie alternative, analizzato per fasi cliniche
si dimostra generalmente omogeneo ma sembra far
emergere bisogni differenti. Per coloro che non pre-
sentano sintomi (30%), 'uso di queste terapie rappre-
senta probabilmente I'unica risposta possibile ed ac-
cettata al loro bisogno di salute. Per i pazienti che pre-
sentano gia i sintomi dell’infezione, il ricorrere a tera-
pie alternative combinate con le ufficiali, potrebbe ri-
flettere la situazione di stress e di ansia in cui versano
nel momento della comparsa e del riconoscimento dei
sintomi della sindrome.

Nei malati con patologia conclamata (5% del nostro
campione), ricorrere a terapie complementari a quelle
convenzionali potrebbe invece assumere il significato
di fiducia verso terapie che si ritiene non abbiano ef-
fetti dannosi sull’organismo, infatti come visto sopra,
una buona percentuale sostiene di sentirsi meglio. Que-
sto dato rileva il non abbandono delle terapie ufficiali
ma un uso di esse combinato e non alternativo.

Un dato meritevole di approfondimento in futuri stu-
di, ¢ rappresentato dal repentino passaggio da una te-
rapia alternativa all’altra. La sovrapposizione di tali ri-
medi non ¢ da ritenersi un fattore negativo dato che 'u-
no in genere non interferisce con il resto, se procura al
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paziente una sensazione di benessere. Dalle frequenze
generali si evince, un uso maggiore dell’'omeopatia, del-
la vitaminoterapia, della fitoterapia, della pranoterapia,
dell'urinoterapia e delle tecniche di rilassamento men-
tale. Levidente preferenza nei confronti di terapie pilt
vicine alle convenzionali dimostra il ruolo fondamen-
tale del meccanismo del consenso sociale anche rispet-
to alle terapie. Luso, infatti, di terapie note e consoli-
date come 'omeopatia denota un forte attaccamento a
soluzioni, ritenute valide, per i notevoli bisogni di sa-
lute espressi. La dispersione dei dati rispetto alla mol-
teplice varieta di rimedi terapeutici, utilizzati anche in
combinazione, non ha fornito dati significativi per 'a-
nalisi sulle reali preferenze rapportate alle singole espe-
rienze.

Il campione si ¢ stratificato in due filoni principali: ver-
so una terapia combinata ovvero terapia convenziona-
le e piu terapie alternative o complementari e un altro
gruppo anche se come abbiamo riportato, esiguo, che
non segue alcuna terapia. [ pazienti asintomatici sono
pilt propensi a non eseguire nessun tipo di terapia men-
tre i malati sono pit orientati ad utilizzarle entrambe.
Luso esclusivo di terapie alternative si pud mettere in
relazione con una scolarita pili alta (2%).

Rispetto ai referenti nel corso delle terapie alternative

DA CHI E' SEGUITO DURANTE
| TRATTAMENTI?

41
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W medici
altro

¥ psicoterap O infermiere
# non risp

i dati chiariscono che i contatti che i malati prediligo-
no sono quelli non istituzionali. E” notevole il ruolo
giocato dalle relazioni amicali e dai mass-media. La per-
centuale di pazienti che ha identificato nell'infermiere
il referente informativo & notevolmente alto rappre-
senta, infatti, il 32,5% ma ¢ in contraddizione con la
domanda su chi nel trattamento li segue. La ricerca per-



sonale di terapie utili ai propri bisogni di salute sem-
bra essere un fatto personale che si risolve in luoghi e
con professioni non convenzionali, rappresentati dal
30% dei casi. Merita menzione il 22% in favore dei
medici che ancora una volta assumono un ruolo im-
portante. Cid probabilmente ¢ da attribuire al ruolo
che essi coprono nella societd odierna, e al notevole
peso che ha nel processo di cura delle persone.
Nell'immaginario generale, infatti, assumono il ruolo
di curatori preposti anche al controllo di medicine ma-
giche e non annoverate tra le medicine scientifiche. Tra
le persone che assistono nel corso delle cure emerge
un 30% di figure altre, non bene precisate che desta-
no preoccupazione rispetto agli standard di buona pra-
tica clinica. Invece, una percentuale alta, rappresenta-
ta dal 41% dei casi, preferisce non rispondere. Lo spa-
zio ampio riservato a tali figure, denota ed evidenzia
una lacuna all’interno delle professioni sanitarie che
ha lasciato e permesso che un suo specifico ambito pas-
sasse nelle mani di professionalita avulse dalle relazio-
ni terapeutiche classiche.

Conclusioni

[ clienti presi in esame non confermano lipotesi da’
noi formulata (a) raggiungendo dei buoni livelli di co-
noscenza del problema sollevato.

Gli infermieri non sono perd da annoverarsi tra gli
informatori d’elezione a differenza della classe medica
che risulta la principale fonte informativa per quanto
riguarda il dare notizie sui nuovi protocolli terapeuti-
ci per la cura del’AIDS (d).

Probabilmente, gli infermieri, anche se preparati (me-
rita un ulteriore studio) risentono di un antico retag-
gio per il quale le informazioni venivano date dai me-
dici. Oggi, che & cambiata la formazione e conseguen-
temente la professionalitd, oltre ad essere stato abolito
il mansionario, tutti i professionisti della salute devo-
no abituarsi a lavorare in equipe ed a scegliere all'interno
di questa le modalita di comunicazione con i pazienti.
Il ruolo educativo ed informativo del paziente ¢ parte
sostanziale della specificita professionale infermieristi-
ca ed i confini vengono definiti dai diversi saperi.
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Nel nostro lavoro risulta evidente l'ereditd, di un mo-
dello bio-medico . Lindagine fa emergere la persistenza
di una cultura infermieristica avulsa dallo stabilire re-
lazioni profonde e di aiuto con il paziente, e dal pren-
dersi cura in modo olistico come viene ribadito dalla
letteratura.

Forse i nostri dati fanno anche pensare a probabili la-
cune formative e culturali degli infermieri che po-
trebbero essere colmate da una leadership, gestione ed
impostazione infermieristica dei corsi.

Questi dati mettono inoltre in luce la poverta nei cur-
riculum infermieristico di materie umanistiche che
aiutano gli infermieri ad avere pili consapevolezza nel
processo assistenziale. Gli infermieri del nostro Pae-
se, in genere, sono molto preparati dal punto di vista
medico ma un arricchimento dei curriculum con ar-
gomenti che chiariscono quali sono le dimensioni psi-
cologiche, sociali, antropologiche e di relazione che un
operatore deve tenere in conto nella relazione d’aiuto,
contribuirebbe a migliorare il rapporto interpersonale
infermiere-paziente e una percezione reciproca pill fa-
vorevole.

Il presente lavoro offre naturalmente uno spiraglio
molto limitato del fenomeno e sarebbe interessante po-
terlo approfondire anche dal punto di vista qualitati-
vo per arrivare ad una comprensione allargata delle ca-
ratteristiche che lo compongono in modo da poter uti-
lizzare i dati sia nella pratica clinica che nella forma-
zione.

E’ pertanto auspicabile che molti altri infermieri, in-
teressati all’argomento, possano replicare lo studio co-
si come proporne altri, al fine di contribuire alla co-
noscenza di un fenomeno che ha grande rilevanza nel-
le problematiche assistenziali attuali.

* Uinformazione sanitaria rispetto alle nuove terapie, per malati di Aids e sieropositivi non ¢ stata sufficientemente recepita dai clienti che spes-
so non hanno piena coscienza della terapia a cui vengono sottoposti e si rivolgono, quindi, ad altre figure e ad altri tipi di cure chiamate erro-

neamente “medicine alternative”.
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