Sclerosi multipla
i 50 anni Aism
tra ricerca e arte

A Milano la prima della Scala, a Firenze nelle stesse o-
re un gala operistico di beneficenza. Non avra lo stes-
so fascino mondano, ma la finalita (e la qualita degli ar-
tisti) dell’evento toscano regge il confronto. Al Teatro
Nicolini, dalle 18, musicisti e cantanti lirici (tra i quali il
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Sclerosi multipla. Un percorso condiviso». Accolti alle
10 dalle istituzioni (il sindaco Dario Nardella, il prefet-
to Laura Lega, il presidente della Regione Enrico Ros-
si e Passessore toscano alla Salute Stefania Saccardi)
alcuni tra i massimi esperti italiani della malattia - co-

Evento a Firenze

GRAZIELLA MELINA

erché un percorso terapeutico
P sia davvero efficace non basta

affidarsi a ottimi specialisti 0 a
strutture di eccellenza. Il paziente ha
bisogno soprattutto di sentirsi accol-
to e ascoltato: nessuna patologia de-
ve togliergli dignita e rispetto. A dirlo
non e qualche associazione in difesa
dei pazienti, ma gli stessi esperti che
da anni si prendono cura delle per-
sone malate. Oggi a Roma, al Policli-
nico Gemelli gli stessi medici hanno
voluto ribadirlo con un convegno dal
titolo emblematico: «Curare con il
cuore. Riflessioni sulla ri-umanizza-
zione delle cure». «Le tecnologie stan-
no facendo passi enormi ma spesso
ci si concentra sulle malattie e meno
sulla persona che sta male», premet-
te Rocco Bellantone, preside della Fa-
coltadi Medicina dell'Universita Cat-
tolica e direttore del Governo clinico
della Fondazione Policlinico Univer-
sitario Agostino Gemelli Irccs. Le-

LA STORIA

"nostro" Marco Voleri, tenore e malato di Sclerosi mul-
tipla) si esibiscono domani sera al termine di una gior-
nata di studi organizzata dall’Aism nel Salone dei Cin-
quecento di Palazzo Vecchio sul tema «Affrontare la

Ascolto e umanita, si cura col cuore

1l pazziente non deve pitl inseguire i medici ma sentirsi al centro della loro attenzione. La riflessione di Policlinico Gemelli e Medici catfolici

sperienza degli operatori sanitari,
specialisti in primis, ha portato dun-
que aritenere fondamentale che «sia-
no i medici a dover stare attorno al
paziente e non che chi sta male deb-
ba passare da un medico all’altro. A
seconda del grado di complessita del-
la malattia — aggiunge Bellantone —
bisogna sforzarsi di lavorare in team
e lasciare pil spazio al dialogo».

La medicina «ha sempre messo al
centro 'uomo che soffre, € sempre
stata una scienza umana prima di es-
sere biomedica e scientifica costrui-
ta sull’evidenza. Negli ultimi 20 anni
abbiamo assistito pero a un’evolu-
zione del mondo della sanita», sotto-
linea Massimo Massetti, ordinario di
Cardiochirurgia della Cattolica, di-
rettore dell’Area cardiologica del Ge-
melli e promotore del convegno in-
sieme a monsignor Mauro Cozzoli,
docente di Teologia morale all'Uni-
versita Lateranense e assistente dei
Medici cattolici di Roma. Oggi dun-
que lo scenario & completamente di-

Eutanasia a 16 anni
’Olanda ferma Noa

MARIA CRISTINA GIONGO

olevo morire. Non ne po-
( ( tevo piu di vivere. Per anni

sono passata da un ospe-
dale all’altro a causa di gravi proble-
mi psichici. Depressione, tentativi di
suicidio, anoressia, autolesionismo.
Trenta ricoveri in centri specializzati
dove indossavo solo un abito di una
stoffa che non si poteva strappare. Di-
sperata, mi sono rivolta alla Clinica
perlafine dellavita chiedendo!'euta-
nasia. Mihannorisposto dino perché
sono troppo giovane: devo superare il
trauma a causa di una violenza subi-
ta con un completo tragitto di cura,
sino a quando il mio cervello sara
completamente sviluppato, non pri-
ma dei 21 anni». Chi parla € una ra-
gazzaolandese di 16 anni, Noa Potho-
ven, originaria di Arnhem, in una lun-
ga intervista rilasciata al giornalista
Paul Bolwerk, del quotidiano AD.
Laragazza si mostra degnata e adira-
ta per il rifiuto di essere assecondata
nel suo desiderio di morte in un Pae-
se conosciuto nel mondo proprio co-
me patria dell’eutanasia. Proprio per
questo, che le sia stata rifiutata € un
fatto da rimarcare. Cosa sta succe-
dendo dunque nei Paesi Bassi? Gli au-
menti continui dei casi di eutanasia
degli scorsi anni hanno forse portato
aunripensamento etico, il cui primo
segnale ¢ il calo dei numeri cui si sta
assistendo? Davvero i medici olande-

TRE DOMANDE

«La politica ha bisogno della scienza. Quella seria»

si non vedono piu I'eutanasia come
soluzione ottimale per porre fine alla
sofferenza in modo definitivo? Oppu-
reil merito e delle cure palliative, sem-
pre pitt mirate ed efficaci? La Clinica
perlafine dellavita esiste da 6 anni ed
e stata fondata dal Nvve (I'Associa-
zione per la libera scelta di porre fine
alla propria esistenza) come suppor-
tonell’attuare questa pratica. Nei suoi
statuti silegge che «possono ottener-
la anche i pazienti con problemi psi-
chici cronici senza prospettive di mi-
glioramento, che la chiedano volon-
tariamente». Un minorenne puo far-
ne richiesta a partire dai 12 anni, ma
sino ai 16 con il consenso di genitori
o tutori e dai 16 ai 18 senza. Il medico
€ comunque obbligato ad avvertire i
familiari. A Noa e stata negata la mor-
te a richiesta nonostante lei sostenga
che la sua malattia sia diventata cro-
nica, a suo parere incurabile e soprat-
tutto insostenibile. I genitori di Noa,
che hanno lasciato il lavoro per starle
sempre vicino, hanno incoraggiato la
figlia a scrivere un libro come forma
di terapia ma anche di sostegno per
chi attraversa le stesse pene. 1l libro,
appena uscito, ha un titolo eloquen-
te: Vincere o imparare. Forse per Noa,
cui e stato impedito di morire quan-
do lo chiedeva, ora il verbo imparare
potrebbe voler dire "imparare a vive-
re" con tutto il proprio carico di fati-
ca e di sofferenza.
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verso. «<Sono cambiati i pazienti per-
ché diventati pil1 anziani e difficili da
trattare — prosegue Massetti—, ma so-
prattutto il progresso scientifico ha
portato all’esplosione dei costi della
medicina, che ci sta portando dritti
alla non sostenibilita della sanita u-
niversale cosi come I'abbiamo sem-
pre conosciuta e come sancito dalla
nostra Costituzione». In sostanza, fi-
nora ci si e preoccupati piu di far fun-
zionare le aziende ospedaliere e di far
quadrare i bilanci. «Tutto questo —ri-
marca il cardiologo — ha portato a
creare una sorta di percorso molto dif-
ficile per il malato che spesso viene

IL CASO

me Gianluigi Mancardi e Francesco Patti — esporran-
no gli aggiornamenti su scoperte scientifiche e tera-
pie innovative, celebrando i 50 anni di Aism con le te-
stimonianze di Eliana Tagliente e dello stesso Voleri.

spostato da un reparto all’altro. Si &
creata una spersonalizzazione della
medicina», e anche una disumaniz-
zazione. «In questo contesto i clinici
in contatto con i malati stanno pren-
dendo coscienza che & opportuno in-
centrare non solo I'attenzione ma an-
che i percorsi di cura sul paziente e i
suoi bisogni psicofisici. Non bisogna
solo curare la malattia ma il malato».
Invertire la rotta, assicurano gli e-
sperti, non & poi difficile. «Bisogna
partire dall’organizzazione - spiega
Massetti —, adottando la filosofia di
lavoro che metta al centro il pazien-
te. Questo vuol dire che bisogna crea-

Regione Lombardia cambia idea
«La Ru486 anche in day hospital»

Dopo quelli del’Emilia Romagna (piu altri singoli centri clinici spar-
si in varie regioni), anche gli ospedali della Lombardia si prepara-
no a somministrare la Ru486 - la pillola che induce I’aborto - in re-
gime di day hospital e non piu con un ricovero minimo di tre gior-
ni. Uha annunciato ieri ’assessore regionale alla Sanita, Giulio Gal-
lera (Forza ltalia), rendendo noti i risultati di un tavolo tecnico isti-
tuito in estate per studiare il tema. La delibera é gia pronta, e sal-
vo colpi di scena sara votata in Giunta lunedi. Esulta Paola Bocci,
consigliere del Pd al Pirellone, da cui era giunta la sollecitazione:
«Grazie al nostro intervento, le interruzioni di gravidanza farmaco-
logica e chirurgica saranno equiparate». Le fa eco Monica Forte
(M5s): «Quella di oggi € un’ottima notizia», la fine di «un ricovero
obbligato» che costituiva un «elemento dissuasivo». Molto critico
Paolo Picco, presidente di Federvita Lombardia: <Non c’é nulla
di dissuasivo nel ricovero - spiega —: la morte del bimbo avvie-

ne subito, con Passunzione del primo giorno. La permanen-

za in ospedale & misura a tutela della donna». (M.Palm.)

SINTOMI DI FELICITA
La lezione dell’albero sulla strada: accetta canicola e tempeste
E ci ricorda di non attendere sempre «il momento perfetto»

P

vita

BIOETICA ,.

re percorsi di cura clinico-assisten-
ziale e aprire alla multidisciplinarieta
per garantire massima efficienza e
competenzar.

Spesso non é solo un problema di ri-
sorse, anche se € indubbio che senza
fondi anche I'organizzazione diven-
ta difficile da gestire. «In Italia c’e u-
na carenza di investimenti per cui i
luoghi di cura sono ostili anche dal
punto di vista logistico — denuncia
Walter Ricciardi, presidente dell'Isti-
tuto superiore di sanita —. Gli opera-
tori, poi, sono sempre piu stressati,
sotto pressione per una situazione
sempre pill esigente conrisorse sem-
pre pitiscarse». Lumanizzazione del-
le cure non puo che passare da scel-
te e priorita sociali, ma anche indivi-
duali. «Bisogna ritornare a investire
sulla sanita—aggiunge Ricciardi- per-
ché non e pensabile lasciare marcire
gli ospedali», spesso fatiscenti e a vol-
te privi persino del necessario. «Nel-
lo stesso tempo occorre lavorare sul-
la cultura degli operatori, ricomin-

PUNTI FERMI

ciando a formare i medici, gli infer-
mieri, gli operatori sanitari. Ma que-
sto purtroppo non viene fatto nei cor-
sidilaureanr. E i pazientilo sanno be-
ne. «Come in tutte le professioni, ci
sono persone pill empatiche», che
riescono a entrare in relazione con chi
soffre, e altre che invece fanno persi-
no fatica a distogliere lo sguardo dal
computer per ascoltare chi hanno di
fronte. Lari-umanizzazione delle cu-
re, insomma, «& una problematica che
dobbiamo affrontare, altrimenti —
conclude Ricciardi — crescera la sfi-
ducia da parte dei cittadini, che ri-
correranno sempre pill a quanti sem-
brano soddisfare maggiormentelelo-
ro esigenze di umanita». Conil rischio
di affidarsi, pero, a «una persona che
ti guarda negli occhi, magari ti rac-
conta bugie senza evidenza scientifi-
cama le dice bene, preferita al medi-
co bravo che pero non ti guarda ne-
gli occhi e magari ti fal'intervento chi-
rurgico senza poi venirti a trovare...».
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[.a medicina futura?
Va «ri-umanizzata»

MAURO C0Zz0LI

I Y umano in medicina & un at-
tributo ovvio. Volta a curare,
la medicina non puo che es-

sere umana. Questo vincolo si & pero

indebolito e infranto, nell'incalzare
delle sfide rappresentate oggi dalla
progressiva specializzazione della me-
dicina, che genera un percorso di cu-
ra frammentato, senza un chiaro rife-

rimento del malato nei confronti di

chilo cura; da uno sbilanciamento a-

ziendalistico dei centri di cura, che

sottopongono lerelazionidi curaa pa-
rametri di valutazione e gestione me-
ramente manageriali; dagli alti costi

di una medicina sempre piu1 progre-

dita e innovativa, che pongono pro-

blemi di sostenibilita e di equita tera-

peutica; da un allungamento della vi-

ta che abbisogna di sostegni sanitari

progressivi ed esponenziali; da una
socio-cultura dell’efficienza e del ri-
sultato che considera e valuta la pro-
duttivita medica in termini mera-

mente contabili e contrattuali; da u-

naspersonalizzazione e oggettivazio-

ne dellarelazione medica chela priva

di profondita empatica; dal riduttivi-

smo fisicalista, incapace di cogliere

I'unitotalita corporeo-emotivo-

spirituale della persona e con essa il

concorso della componente emotiva

e spirituale nell'insorgere della ma-

lattia, nella diagnosi e nella cura.

Di qui il bisogno di ri-umanizzare la

medicina, polarizzandola sul malato
nella sua dignita di persona. Dignita
che lI'infermita e la disabilita non so-
lo non sminuiscono ma esigono fa-
cendo appello a un riguardo privile-
giato eaunatutelae cura pilu attenta,
premurosa e cordiale. E questo il sen-
so, I'intento e il compito del convegno
di oggi a Roma: destare e sensibilizza-
re a questa consapevolezza le co-
scienze tutte, e dei responsabili della
sanitain particolare, a ognilivello e ti-
tolo coinvolti, eimprimere un volto u-
mano all’assistenza e cura dei malati.
Una medicina dal volto umano dun-
que, che investe e innervail pensare e
operare sanitario a ogni livello e lun-
go ogni versante: relazionale, orga-
nizzativo, strutturale. Relazionale: vol-
to a dare valore e tratto empatico alle
relazioni di cura. Organizzativo: volto
a centrare filosofie e progetti di cura
sul paziente piuttosto che sull’ospe-
dale "aziendalizzato". Strutturale: vol-
to a umanizzare i luoghi di cura, dan-
do loro qualita e confort, a espletare
in tempi ragionevoli e puntuali dia-
gnosi e terapie, a favorire le relazioni
del malato con la realta esterna all’o-
spedale.

Un’attenzione particolare va agli ap-
porti della Chiesa — «esperta in uma-
nita» (san Paolo VI) - alla umanizza-
zione dellamedicina: al k<molto di piti»
(san Paolo) — I'umano redento - di-
schiuso dal Vangelo.
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DANILO POGGIO

I'indomani della revoca dei com-
Aponenti non didiritto del Consiglio

superiore di sanita (Css) decisa al-
I'improvviso dal ministro della Salute Giu-
lia Grillo, si continua a discutere sui con-
fini e le influenze reciproche tra scienza,
politica e gente. Eleonora Porcu, gineco-
loga, era vicepresidente del Css e ha la-
sciato I'incarico senza polemiche.
Come sta cambiando il rapporto tra
scienza e opinione pubblica?
Linteresse dei cittadini per la scienza e au-
mentato in parallelo all’attenzione dei me-
dia. Laricercasi e rivelata un argomento gu-
stoso soprattutto quando ha valenze socia-
li o antropologiche, con il fiorire di un ri-
schioso opinionismo dinon esperti. Se qual-
cosadivenuto scientificamente possibile vie-
ne comunicato in modalita fast food si ot-

tiene la nascita di un bisogno artificioso che
nulla a che fare con la salute delle persone,
ma solo con uno scenario di desideri avulsi
dabisognireali. Lerrata comunicazione del-
la scienza puo creare miraggi di paradisi i-
nesistenti: una manipolazione che spesso
avviene per meri interessi economici.

Ela politica?

Dovrebbe scegliere gli obiettivi, valutan-
do come prioritario un certo tipo di inve-

Eleonora Porcu,

tra 1 componenti del
Consiglio superiore

di sanita rimossi dal
ministro della Salute,
mette in guardia dal
prevalere di un approccio
«fast food» alla ricerca

stimento, culturale e finanziario, rispetto
ad un altro. Ad esempio, la denatalita at-
tuale e all’origine di molti disastri: se ve-
nisse considerata un reale problema sa-
rebbero state investite risorse per risol-
verlo. La politica dovrebbe tenere a portata
di mano la consulenza della scienza, fa-
cendo perd un’accurata cernita delle vo-
ci daascoltare. Occorre badare soprattut-
to all'attendibilita degli interlocutori: il rin-
novamento € importante, ma deve avve-
nire all'interno della comunita scientifi-
ca, con criteri oggettivi e condivisibili.
Quali procedure potrebbero garantire
trasparenza?

Non esistono meccanismi di salvaguardia
o strumenti in grado di portare i decisori
pubblici a seguire criteri corretti. Dipen-
de tutto dal buon senso e dalla voglia di
condurre una buona politica illuminata.
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MARCO VOLERI

ultratto sud dellitorale to-
S scano, dove scorre da se-

colil’Aurelia, ho notato fin
da piccolo un grande pino ma-
rittimo. E da sempre un riferi-
mento perimiei viaggi verso Ro-
ma. Negli anni mi sono chiesto
quanto avrebbe potuto resistere
asole cocente e acquazzoni vio-
lenti. Ogni volta che passo ac-
canto gli strizzo 1'occhio, come
salutassi un vecchio amico.
Qualche giorno fa ci sono pas-
sato, in viaggio per Roma, in
mezzo a telefonate di lavoro,
pensieri e preoccupazioni. «Ap-
penasisararisolta questa emer-
genza mi occupero di...», «assa-
to questo momento, potro pen-

sare a...». Chilometri e rinvii. Mi
stava sfuggendo un particolare:
la vita & oggi. Impossibile aspet-
tare il momento ottimale per fa-
re, pensare o progettare: ci sara
sempre qualcosa che va storto. Si
corre il rischio di confondere
I'importante e 'urgente. «Pas-
sera questa situazione di emer-
genza, coslpotro affrontare que-
sta cosa importante con la giu-
sta attenzione». Bello. Peccato
che spesso le situazioni di e-
mergenza siano cicliche.

Il pino ha capito come fare: non
aspetta che passila tempesta, la
vive fino alle radici, bagnandosi
corteccia e aghi. Ci entra dentro
e balla la Macarena, come fosse
un momento divita normale. Poi
tutto finisce, si asciuga e gode il

sole. Fino alla prossima tempe-
sta. E quello che mi piacerebbe
fare. D’altra parte, quante cose
importanti delle nostre vite sono
imperfette? Prendete 'amicizia:
discussioni, momenti di tempe-
sta, disole o di calma piatta. Con
la consapevolezza che il senti-
mento vero non scema. Ci puo
incontrare dopo anni, guardan-
doci come ci fossimo lasciati il
giorno prima. La vita e il senti-
mento non necessitano del mo-
mento perfetto, non pretendo-
no laperfezione da chilivive. Di-
ceva Seneca: «Continua cio che
hai cominciato e forse arriverai
alla cima, o almeno a un punto
che tu solo comprenderai non
essere la cima.
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