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INTRODUZIONE

Il successo terapeutico per la cura dell’HIV non sempre risolve il disagio dei pazienti. Il concetto di

“cura” limitato ai presidi sanitari e medicali risulta di per sé limitato nel conseguimento del pieno

benessere delle PLWH. Nella loro vita, stigma e sierofobia diventano barriere culturali che

impattano negativamente sulla loro qualità della vita. La mancanza di persone di riferimento con

cui confrontarsi, da cui ricevere conforto, attenzione e orientamento nel sociale, accresce nei

pazienti un senso di sconforto, di isolamento e di perdita dell’identità. Si determina una circostanza

in cui ognuno può reagire a suo modo, magari alimentando i propri sensi di colpa o negando a se

stesso le conseguenze del virus, con possibili ripercussioni sulla diffusione del virus, sulla salute e

il benessere dei pazienti.

Il programma HIV Tutor Care ha inteso rispondere al bisogno complesso di cura delle PLWH

creando un nesso tra prescrizione medica e prescrizione sociale (SP). I Tutor care sono operatori

alla pari del Terzo settore, figure esperte di collegamento (Link worker) che svolgono la funzione di

affiancamento al personale medico/infermieristico per la presa in carico sociale dei pazienti
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OBIETTIVI DEL PROGETTO

L'obiettivo di HIV Tutor Care è fornire servizi di supporto multidimensionale e di orientamento nel

sociale dei pazienti, sostenendoli nella ricostruzione della rete dei legami conseguenti alla loro

“frattura biografica” generata dall’HIV.

Più in generale, il progetto mira a costruire condizioni di possibilità finalizzate al miglioramento del

benessere dei pazienti, cambiando la narrazione sull'HIV e abbattendo le barriere di paura e

stigma.

METODOLOGIA DI INTERVENTO

Peer learning e peer empowerment - Tre tutor esperti provenienti dalla community PLWH hanno

applicato procedure di intervento fondate su metodi e pratiche di apprendimento e di crescita tra

pari.

Comunicazione sociale - Poster esplicativi con il logo e gli obiettivi del servizio Tutor Care sono

stati esposti nella sala d'attesa del DH HIV. I tutor lì presenti sono riconoscibili grazie a badge con

lo stesso logo. I contatti avvengono in modo informale, durante l’ attesa per visite mediche o su

suggerimento dei medici. Vi è, inoltre un numero di cellulare dedicato con app di messaggistica

istantanea (Whatsapp) a cui rivolgersi. I successivi contatti avvengono sia attraverso

messaggistica istantanea che di persona, con appuntamenti fissati in ospedale o all’esterno ( bar,

sede associativa, passeggiate nel parco, ecc.).

TIPO DI SUPPORTO EROGATO

Supporto 

Emotivo

➢ Ascolto e confronto con i Tutor care dal vivo o tramite messaggistica

➢ Fissare gli appuntamenti per la visita in un contesto extramedicale

➢ Regrouping – fare incontrare pazienti con esperienze simili

➢ Incoraggiare l'aderenza ai protocolli terapeutici

➢ Rispondere a domande imbarazzanti

➢ Empowerment della capacità di normalizzazione e di risoluzione dello stigma e 

dell’auto stigma. 

➢ Sensibilizzazione e diffusione di messaggi positivi attraverso l’umanizzazione delle 

aree condivise con opere d'arte collocate negli spazi comun

Supporto 

Pratico

➢ Consegna della terapia a domicilio quando il paziente è impossibilitato a farlo 

➢ Aiuto nella compilazione di moduli, deleghe, richiesta di cartelle cliniche, suggerimenti 

pratiche invalidità.

➢ Richiesta di modifica appuntamento con il medico in orari in cui il DH non è operativo

➢ Svolgimento di semplici commissioni per i pazienti in reparto durante i ricoveri

➢ Advocacy

Interfaccia 

medici

➢ Fornire risposte semplici per le quali non è necessario l'intervento di un medico

➢ Agire come filtro per reclami e irrequietezze

➢ Ottenere informazioni aggiuntive dal paziente

➢ Comunicazioni sui risultati degli esami del sangue se richiesto dai pazienti (la loro 

interpretazione non è compito del tutor)

Servizi a 

persone 

non HIV

➢ Informazioni su IST, PREP, PEP

➢ Procedure per attivare il percorso PREP

➢ Dove effettuare Test HIV /Sifilide

Monitoraggio e valutazione del progetto

Dei 500 accessi avuti nella VI divisione, di cui non tutti assistiti, i Tutor care hanno intercettato 100 pazienti 

e stabilito con loro un rapporto di fiducia e collaborazione, offendo a tutti i servizi descritti di informazione e 

di supporto. Al fine di valutare il grado di soddisfazione dei pazienti e la loro rispondenza agli obiettivi e alla 

finalità del progetto, è stato somministrato un questionario tramite il contatto di messaggistica. Hanno 

risposto al questionario 28 dei 50 pazienti attivi sul canale.

I grafici relativi alle domande 2 e 3 e 8 riportano i principali passaggi di questa indagine. 

DIFFUSIONE DEI RISULTATI

Ritorno alla cura - tra le persone con HIV contattate, 4 avevano precedentemente interrotto il trattamento. Di questi, 3 hanno 

ripreso le cure e sono attualmente in contatto costante con i tutor. 

Efficacia della prescrizione sociale - nel percorso di cura delle PLWH, il servizio di HIV tutor care sembra aver svolto con successo 

i suoi compiti di Prescrizione sociale. Risalendo dal risultato agli obiettivi e alle aspirazioni del progetto, si può presumere che, in 

mancanza del servizio di Hiv tutor care, il quadro sociale e relazionale dei pazienti non si sarebbe modificato di molto.

Al momento bisogna accontentarsi delle reazioni positive dei pazienti e cogliere nel loro entusiasmo e nei progetti portati avanti 

con successo, grazie al supporto di HIV Tutor care, almeno qualche segno di miglioramento del loro benessere e della qualità 

della vita. 

Replicabilità del modello sperimentale - L’esperienza di questo primo anno di progetto, unita ai suggerimenti dei pazienti sul 

questionario, hanno consentito il perfezionamento del modello di intervento, fornendo nuovi elementi che sono stati inseriti nella 

riprogettazione della prossima annualità.

Misurazione dell’impatto sociale – essendo ancora in fase sperimentale, siamo ancora lontani dalla misurazione dell’impatto 

sociale di questo progetto. 

- Mancano i modelli di valutazione che vanno concordati in rete con il personale medico/infermieristico e con le università

- Impossibilità di realizzare analisi di benchmark a livello nazionale e con altri paesi che hanno cominciato questa 

sperimentazione prima di noi. 

- Tempi lunghi per la valutazione di impatto misurata sul benessere dell’intera comunità che include le famiglie e il territorio
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