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Abstract

Sono nata nel 1985, poco prima della morte di Italo Calvino e della proclamazione
di Francesco Cossiga come Presidente della Repubblica. Sono nata nel 1985, in una
piccola citta di provincia, al riparo da drammi e catastrofi: alle spalle, ma non troppo, il
lascito degli anni di piombo, del terrorismo e delle Brigate Rosse, ma anche le lotte
degli anni Settanta per conquistare quella liberta e quell’indipendenza di cui la gente
aveva bisogno: una liberta che si conquistava anche tramite la disinibizione sessuale,
nella convinzione che non esistesse una “sessualitd insostenibile”, ma che quest’ultima
fosse lo strumento per dare sfogo alla propria fantasia, alla propria creativita, per
conoscere i propri limiti e capire quello che mancava (cit. + o — Sesso confuso. Racconti
di vita nell’era dell’AIDS. Distribuito da Teatri di Vita, Bologna).

Ma quello ¢ stato anche 1’anno in cui, per la prima volta, 1’Italia si ¢ scontrata con
una realta cosi spaventosa da non poter essere nominata. Nell’autunno del 1985, i
giornali gridavano al panico: I’AIDS era arrivato anche qui, e aveva fatto le sue prime
vittime. Quella malattia misteriosa, straordinariamente virulenta, e semplicemente
mortale, considerata troppo lontana per essere definita pericolosa, si insinuo silenziosa,
causando il disastro. Arrivo molto prima dell’85: gia nel 1983 in Italia la malattia aveva
fatto la sua comparsa come ‘“Peste gay”, sulla scia di cid che era accaduto negli Stati
Uniti dove nel luglio del 1981 era uscita la notizia che 41 omosessuali avevano contratto
un rarissimo cancro (Minerva, Tomassetti, 2004). In quell’occasione, 1’opinione
pubblica e i mass media etichettarono immediatamente questa nuova sindrome come
morbo gay, trovando 1’appoggio anche della comunita scientifica che decise di chiamare
la malattia con I’acronimo GRID (Gay-Related Immuno Defeciency): un marchio
indelebile che é rimasto addosso alla comunita gay, ma piu in generale a tutti quei
gruppi considerati “a rischio”, perché, in un modo o nell’altro, tutti promotori di
comportamenti definiti a priori devianti. Omosessuali e tossicodipendenti: ecco gli
untori della peste del XX secolo, che vengono subito caricati di stigma e pregiudizi, in
un clima generale di paura e di sostanziale disinformazione. Fu nel 1983 che si adotto
I’acronimo AIDS (Acquired Immune Defieciency Syndrom), ampliando il possibile
raggio d’azione della sindrome; dalla meta degli anni Ottanta, si comincio a lottare
contro questa malattia che potenzialmente poteva toccare tutti.

Una situazione che rafforzo 1’idea di malattia come invasore, metafora militare gia

forte nel XV secolo e che negli anni ha continuato a definire il ruolo della malattia



all’interno della societa, e che non potrebbe essere piu attuale. La malattia penetra nella
societd ¢ la costringe alla lotta, azionando una “mobilitazione ideologica di massa”
(Sontag, 1992) che conduce a una specifica strategia di azione: piani di contrattacco che
spesso hanno portato a rappresentare le malattie piu temute come “alieni”,
demonizzando loro e di conseguenza anche chi le porta in sé, ovvero i malati. La
stigmatizzazione del malato dunque é stata sempre piu frequente e inevitabile, in quanto
il malato veniva visto come colui che mette il resto della societa nella condizione di
dover lottare contro qualcosa che molto spesso € troppo potente per i propri mezzi
(Sontag, 1992).

Ma cos’¢, in realtd, ’AIDS? A pensarci, neanche una vera e propria malattia:
I’AIDS puo infatti essere definita, a grandi linee, come una situazione clinica con
conseguenze devastanti. Come malattia é stata vista sin dal principio, ma anche ai giorni
nostri, quasi la metafora di sé stessa. L’ AIDS ¢ invasore, perché si infiltra nella societa,
ma anche contaminatore, perché si propaga nel corpo distruggendo in modo sistematico
tutto cio che incontra nel suo cammino e rendendo il corpo sempre piu vulnerabile
(Sontag, 1992). Ma I’AIDS ¢ tecnicamente 1’ultimo stadio di un’infezione cronica
causata dal virus HIV (Human Immunodeficiency Virus): e proprio il virus che si infiltra
e contamina, lento ma inesorabile. L’AIDS ¢ infatti una malattia legata alla dimensione
temporale: si sviluppa in stadi, e agisce perlopiu nascosta, rendendo I’individuo prima
sieropositivo e poi, all’ultimo stadio, malato. Questa differenziazione assume oggi una
rilevanza fondamentale, mettendo in evidenza come il tempismo della diagnosi sia
determinante ai fini del trattamento. Diagnosticare prontamente una infezione da HIV
significa dare modo alle nuove terapie antiretrovirali di agire con piu efficacia: queste
infatti hanno il merito, se applicate agli stadi primordiali della sindrome, ovvero in uno
stadio di sieropositivita iniziale, di rallentare la moltiplicazione del virus dell’HIV,
impedendo la formazione di varianti resistenti ai farmaci. Il beneficio é calcolabile in un
aumento dell’aspettativa di vita del paziente e allo stesso tempo nella diminuzione della
sua carica virale, e quindi anche del rischio di ulteriori contagi. Oggi la sieropositivita
non é pit una condanna a morte, ma puo essere efficacemente trattata, proprio grazie
agli straordinari progressi in campo scientifico. Ma questa positivita che riguarda
I’ AIDS non ¢€ poi cosi scontata da mettere in pratica, come erroneamente si pud pensare.
In un certo senso si rimane legati al problema che si aveva nel momento della comparsa
della sindrome, quando si scopriva di essere sieropositivi solo al momento della

diagnosi di AIDS. All’epoca era tutto sommato una cosa normale, in quanto la malattia



era sconosciuta ai piu, tanto che non esistevano i test di verifica sierologica, come quelli
moderni. Oggi invece, che ci troviamo nella stessa condizione, non si puo piu dare la
colpa all’arretratezza scientifica: troppo spesso le diagnosi di AIDS conclamato arrivano
senza conoscere la propria sieropositivita. E questo non pu0 che essere legato a
quell’identita che 1’AIDS ha da sempre dovuto portarsi con sé: non bastano i progressi
scientifici, i trattamenti e le terapie, non basta il continuo lavoro di medici e ricercatori
per trovare una cura per questa sindrome, I’AIDS continua a essere considerata una
malattia colpevolizzante, perché provocata da un comportamento insano, che concerne
una qualche dipendenza (droghe o comportamenti sessuali devianti). 1l malato diventa
cosi I’unico responsabile della sua condizione e per questo etichettato negativamente dal
mondo dei sani, alla stregua del pericoloso, che merita biasimo e vergogna. In questo
senso, diventa difficile per chi sa di aver corso un rischio, esporsi al mondo come
sieropositivo, sapendo che la sorte alla quale e destinato & quella di un emarginato, un
vero e proprio lebbroso, che perde dignita e quasi il diritto di far parte di una comunita.

Una rappresentazione dell’ AIDS che risale agli inizi degli anni Novanta (Sontag,
1992), nata e cresciuta in un momento in cui la malattia era ancora quasi sconosciuta,
suscitando soprattutto sentimenti di terrore verso un qualcosa di completamente
anomalo ed estraneo. Ma come si € visto, non € poi cosi cambiata nel tempo. Questa
sindrome continua a scatenare nella comunita quella stessa paura: nonostante le
compagne di informazione sulla malattia, sulle sue modalita di trasmissione e di
degenza, nonostante le conoscenze scientifiche e il progresso in campo di trattamento,
nonostante I’impegno a livelli diversi di amministrazioni, associazioni e singoli cittadini
nella prevenzione, I’AIDS non riesce a togliersi di dosso quel marchio che 1’ha da
sempre caratterizzata.

Gli anni passano, e quel 1985 sembra lontano: lontane le morti lente e
dolorosissime. Lontani i pochi anni di agonia delle persone che scoprivano di essere
state toccate dalla peste del nostro secolo. Lontani i pregiudizi e gli stereotipi, lontani i
gruppi a rischio e lontana la distinzione tra sano e malato. Lontana? Forse non cosi tanto
quanto vogliamo credere. C’¢ ancora chi riceve una tazzina di plastica al bar, quando
viene identificato come “malato di AIDS™. C’¢ ancora chi non riesce a svelare la
propria sieropositivita, per la paura di perdere tutto cio che lo circonda. Ci sono i
pregiudizi e ci sono gli stereotipi, € anche se non si parla piu di “gruppi a rischio”, quasi

pit per essere politically correct che perché si creda davvero che questi non esistono,

! Dall’intervista con Roberto Scarabelli, Gruppo Ceis, Modena (vedi appendice A)



c’¢ ancora chi pensa che ci siano persone che si meritano la loro condizione, chi addita e
incolpa, e infine, allontana.

Chi ha questa malattia, chi vive ogni giorno con la sua sieropositivita, dice che
questa é principalmente una malattia della mente: bisogna saperla accettare, e imparare
a conviverci, ammettendo con sé stessi e con gli altri che inevitabilmente cambiera il
modo di vivere, ma non la vita stessa. Nonostante i tentativi della societa di
“disumanizzare” il sieropositivo o il malato di AIDS, in questa tesi si cerca di dar voce a
chi ogni giorno vive a stretto contatto con la sieropositivita e 1’AIDS, a chi ha dovuto
fare della propria condizione la quotidianita, a chi ha scelto di dedicare il proprio tempo
a supportare e sostenere le persone che restano nascoste e a chi ha deciso di dire la
propria, per prevenire la diffusione di un virus che, nonostante tutti gli sforzi, continua,
a ragione, a fare paura.

In questo lavoro di analisi, si € quindi cercato di portare a galla alcuni profili che
mettano in luce sia la visione di questa sindrome, sia la visione del malato stesso, grazie
a due punti di vista differenti. Per farlo, si e utilizzata la teoria delle rappresentazioni
sociali, suggerita per la prima volta da Serge Moscovici negli anni Sessanta in ambito
psichiatrico, e che negli ultimi anni e spesso stata utilizzata dalla psicologia sociale,
come dalla sociologia e anche dalla comunicazione stessa per definire quello che é il
pensiero comune all’interno della societa rispetto a un determinato tema.

Nel primo capitolo, si definisce la teoria delle rappresentazioni sociali per quanto
riguarda la malattia e la salute. Per farlo, ho utilizzato le conoscenze apprese durante il
mio periodo di studio all’estero, presso I’Université Paris Descartes: il corso di
Representation Sociale et Changement Social é stato il punto di partenza dell’intero
lavoro di analisi. Da qui sono quindi emerse, tra le altre, anche le conoscenze
dell’autrice svizzera Claudine Herzlich che si & occupata proprio di salute e malattia, e
in particolare anche dell’ AIDS.

Nel secondo capitolo al centro della discussione I’AIDS, descritto partendo da
diversi punti di vista. Si comincia dal linguaggio, passando dai mass media, per arrivare
alle campagne di comunicazione e al concetto di solidarieta.

Con il terzo e il quarto capitolo si entra nella fase di ricerca del mio lavoro di tesi,
dove si cerchera di evidenziare e comprendere le rappresentazioni sociali riguardanti
I’AIDS, partendo da due gruppi di riferimento differenti e utilizzando altrettanto
differenti sistemi di indagine. Nel terzo capitolo vengono analizzati i video dell’edizione

2009 del progetto HIVideo, un concorso creato dall’associazione romana NPS Italia



Onlus — Network Persone Sieropositive e rivolto ai giovani, sfidati a produrre un video
di prevenzione sull’AIDS. L’obiettivo ¢ comprendere quali rappresentazioni sociali di
malattia e malato emergano partendo da un’analisi delle scelte di tematiche e tecniche
per la realizzazione dei video di prevenzione, cercando cosi di cogliere quale possa
essere il pensiero del giovane “pubblico impegnato” che decide di dire la propria su di
un tema tanto complesso come quello dell’ AIDS. Il quarto capitolo invece riguardera
invece alcune interviste fatte a operatori del settore: sono state effettuate cinque
interviste, a soggetti che, a livelli diversi, operano nel mondo della sanita e
dell’associazionismo anche in relazione al tema AIDS. Hanno raccontato la loro
relazione alla malattia ma soprattutto al sieropositivo e al malato, descrivendo i modi di
sostegno, fisico e psicologico, e esprimendo opinioni circa quello che essi considerano il
senso comune ancora fortemente presente nella societa riguardo al tema: dall’analisi
delle interviste e stato possibile definire le due rappresentazioni sociali di malattia e
malato, soprattutto grazie alla creazione di alcune mappe concettuali, che hanno
permesso di mettere in evidenza le costanti tematiche che sono emerse nell’analisi.

Il quinto capitolo é stato teatro del confronto tra le rappresentazioni sociali emerse
nell’analisi. Nel cercare di capire quali fossero gli aspetti comuni e le discordanze, sono
emerse alcune definizioni importanti soprattutto riguardati alcuni temi forti, in
particolare quello della conoscenza.

Per concludere il lavoro si cerchera di stilare una personale lista di consigli utili
per la prevenzione: il capitolo conclusivo, “Verso una strategia di comunicazione”,
vuole quindi essere una messa in pratica delle rappresentazioni sociali scaturite, che
possono rivelarsi preziosi strumenti al fine di capire quale sia il miglior canale per la
lotta all’ AIDS.

Perché sebbene la comunicazione sociale abbia cercato di avvicinare la comunita
a tutto cio che riguarda 1’AIDS, trasmettendo conoscenze sulla diffusione della malattia
e sulle modalita di prevenzione, con ’obiettivo di cambiare un comportamento di
rischio, ancora tanta e la strada da fare per arrivare a una prevenzione davvero efficace.
Da quel lontano 1985, quando la paura dell’invasore straniero arrivo in Italia,
spiazzando tutto e tutti, sono passati 26 anni: la volonta, anche di questo mio lavoro, €
di riportare D’attenzione su questo tema, cosi come ne aveva al suo arrivo, ma

riattualizzandola con le conoscenze e le consapevolezze di oggi.
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