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Se Ia salute
c¢i abbandona

> di Paolo Bozzaro
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Sommersi dalle mitologie del benessere e dell’eter-
na giovinezza, le sofferenze ci appaiono come ano-
malie dell'esistenza da evitare ad ogni costo. Ma &

proprio cosi?
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on si muore perché ci si
ammala, ma ci si ammala
perché fondamentalmen-
te bisogna morire”. Alla luce di que-
sto folgorante aforisma Umberto
Galimberti proponeva qualche an-
no fa, in Paesaggi dell’anima (Mon-
dadori 2003), una lucida riflessione
sul rapporto salute/malattia e sul
ruolo della medicina nelle societa
occidentali. Un ruolo esorbitante e
invadente che ha finito con il mo-
dificare la stessa esperienza del
dolore, della sofferenza, della ma-
lattia, privandola degli elementi
individuali, personali, biografici e
oggettivandola in una serie di qua-
dri patologici, di categorie noso-
grafiche, di costellazioni di sintomi,
funzionali all’approccio medico,
pit che alla comprensione dell’e-
vento e alla effettiva presa in cari-
co del paziente. “Lo sguardo me-
dico - afferma il filosofo - non in-
contra il malato, ma la sua malat-
tia, e nel suo corpo non legge una
biografia, ma una patologia dove
la soggettivita del paziente scom-
pare dietro I'oggettivita di segni
sintomatici che non rinviano a un
ambiente, a un modo di vivere, a
una serie di abitudini contratte,
ma a un quadro clinico...”.

| passaggi di questa “deformazio-
ne culturale e professionale” van-
no ricercati nella nascita e nello
sviluppo delle scienze mediche,
nel modo storico con cui nell’eta
moderna si sono organizzati i si-
stemi di cura e le pratiche ospeda-
liere. Gia Michel Foucault aveva
osservato come |'originaria osser-
vazione dei cadaveri (dalla quale &
nata la medicina moderna) avesse
inserito nello “sguardo” clinico u-
na tendenza alla generalizzazione
(=la morte rende tutti uguali) che
si & concretizzata nella riduzione
dei corpi viventi (ognuno dotato
di una propria originale specifi-
cita) a semplice “organismo”: un
costrutto scientifico astratto nel
quale le singolarita si annullano e
la scienza trionfa. Per Galimberti
tutto cio e visibile nella pratica dei
ricoveri ospedalieri. Il malato vie-
ne accolto in un luogo “separato”

dal suo ambiente divita, I'ospeda-
le appunto, dove vigono procedu-
re, gerarchie, orari, regole che
non sempre tengono conto delle
esigenze individuali e familiari,
quanto piuttosto di pratiche e
protocolli clinici validati all'inter-
no della comunita scientifica dei
medici, alla quale comunque I'o-
pinione pubblica attribuisce fidu-
Cia e consenso.

Non pili sostenuta da un modello
olistico del vivente, unitario e inte-
grato, la medicina moderna si &
concentrata nella reificazione di
una “vitalita” artefatta dell’orga-
nismo, sempre piu dissezionato e
frammentato da una conoscenza
parcellizzata dalle specializzazioni
e affidato per le cure ad una orga-
nizzazione sanitaria che finisce
con l'esercitare di fatto sui corpi
dei malati un dominio quasi asso-
luto specie quando ci si trova nelle
aree di confine tra il vivere e il mo-
rire. Il paradigma “biochimico”
che fa da denominatore comune
ai vari rami della medicina e I'ado-
zione della evidenza statistico-
sperimentale, come unico criterio
per fondare le prove di efficacia
del proprio operare, hanno fatto
si che il concetto di vita venisse
riformulato in mera funzionalita e
le malattie e i traumi (inconfondi-
bili segni della fragilita umana) a
eccezione, anomalia, disordine.
Tutto cio non riguarda solo la sfe-
ra corporea in senso stretto; ri-
guarda anche e soprattutto le sfe-
ra psichica e mentale. Sull’'onda di
un poderoso neo-organicismo,
che con molta disinvoltura stru-
mentalizza le ricerche neurofisio-
logiche ancora in fieri, anche i di-
sagi psichici e mentali vengono
sempre piu interpretati come se-
gnali di un cattivo funzionamento
dell’organismo e “riparati” conin-
terventi biochimici. Cosl un’ansia
o un timore, un momento di de-
pressione o una paura, un abbas-
samento d'umore o un calo del-
I'attenzione, una reazione ag-
gressiva o un‘emozione piu inten-
sa, condizioni emotive che inevi-
tabilmente si accompagnano alla
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crescita, all’evoluzione o alle e-
sperienze di vita, vengono ridotti
a semplici scompensi biochimici e
privati del loro senso e del loro si-
gnificato per il soggetto che li vi-
ve. |l sistema di classificazione dei
“disturbi mentali” piu utilizzato, il
Dsm-lv (Manuale Diagnostico e
Statistico dei disturbi mentali), nella
sua apparente compiutezza de-
scrittiva fatta di definizioni e di co-
dici numerici per ogni sindrome o
per ogni disturbo, & il risultato di
una scomposizione frammentaria
del comportamento che risulta
molto utile per la individuazione
delle prescrizioni psichiatriche, ma
non per la “comprensione” degli e-
venti psichici. E cio & talmente chia-
ro anche agli addetti ai lavori che
per ricomporre una diagnosi “com-
pleta”, che abbia un senso clinico
condivisibile, occorre reintrodurre
necessariamente gli elementi del-
I’Asse IV (condizioni di disagio psi-
cosociale e ambientale) e dell’Asse
V (livello di funzionamento globale
della persona), altrimenti ci si atte-
sta ad una mera elencazioni di sin-
tomidaaggredire erisolvere.

Considerate condizioni spurie del-
|'esistenza, da contrastare e ri-
muovere quanto piu velocemente
ed energicamente possibile, le
malattie, le sofferenze, le contra-
rieta, i disagi - anche quelli piu
piccoli e insignificanti - perdono il
significato e il senso che co-
munque hanno in relazione al
modo con cui siamo fatti e alle
prospettive complessive dell’esi-
stere e del vivere. La vulnerabilita
degli organismi viventi & una pro-
prieta specifica perfettamente sim-
metrica al sistema di difesa del
quale ognuno di essi & dotato. An-
che se I'uomo, rispetto a qualun-
que altro animale, ha da tempo
intrapreso un lungo e complesso
cammino di “emancipazione” e di
svincolo dalle leggi generali dell'e-
voluzione e dell’adattamento al-
I'ambiente, riuscendo a fare il con-
trario (adattare I'ambiente alle pro-
prie esigenze), I'esito complessivo
non lo mette al riparo (almeno fino
ad ora) dalle molteplici esperienze

di vulnerabilita, non ultima la
morte. Il progresso scientifico, la
sconfitta delle malattie, la ripara-
zione dei traumi, I'approdo ad u-
na condizione di vita “diversa” da
quelle dei nostri antenati, il pro-
lungamento stesso dell’aspettati-
va di vita (naturalmente per i for-
tunati che vivono nelle ricche so-
cieta occidentali!) non sono affat-
to di per sé garanzia di salute, di
sicurezza, di benessere, in quanto
non fanno che spostare pitiin la o
altrove il limite, la vulnerabilita, la
precarieta. Debellate alcune ma-

lattie, ne rispuntano altre, alcune
legate proprio alle nuove condi-
zioni di vita create dal progresso.
Non é un caso che le nosografie
(anche quella della medicina ge-
nerale) si siano sempre pit arric-
chite di malattie e disturbi che pri-
ma non esistevano. Il timore di
ammalarsi o la paura di morire
hanno preso soltanto altre vie e
nessuna rimozione infine e vera-
mente risolutiva.

Alla luce di queste considerazioni
forse nei progetti di educazione
alla salute, che sempre piu spesso
vengono promossi anche in ambi-
to scolastico, bisognerebbe co-
minciare a parlare di malattia, di
sofferenza e di morte in termini
diversi. Le terminologie, che tutti
abbiamo finito con I'adottare an-
che nel nostro lessico quotidiano -
qualita di vita, aspettativa di vita,
stili di vita... - mettono al centro
della proposizione un concetto di
vita e quindi di esistenza (come a-

vrebbero detto i latini) “etsi mors
non daretur”, come se la morte
non esistesse. Privata di questa di-
mensione, la vita stessa viene fal-
sificata, perché privata di quella
zona d'ombra che ne permette di
cogliere la luminosita. La “salute”
non coincide con uno stato di pe-
renne benessere, di eterna giovi-
nezza, di piacere costante, di sod-
disfazione permanente... senza
I'ombra di un malessere fisico o
psichico, di un timore o di una
paura, e soprattutto senza sca-
denze temporali sulla testa. An-

che il termine “vecchiaia” € scom-
parso dal nostro vocabolario e so-
stituito con estrema gentilezza
dal pit generico “terza eta”. Se &
vero che lo sviluppo delle scienze
mediche ha permesso di indivi-
duare meglio le cause di molte
malattie, di prevenirne alcune, di
curarne molte altre (alcune in mo-
do risolutivo) o di limitarne le con-
seguenze con interventi riabilitati-
vi e di contrasto, e di allungare co-
si il tempo medio di esistenza,
anche vero che la tutela e il man-
tenimento di un perenne stato di
salute e di benessere appare una
condizione impossibile eirreale.

Lidea che con adeguati processi
di prevenzione primaria, compresi
quelli che saranno compiuti dal-
I'ingegneria genetica, si potranno
eliminare le malattie e allontanare
I'appuntamento con la morte,
non é affatto fonte di rassicura-
zione e di felicita. Lo vediamo an-
che adesso. Noi occidentali non




emiamo pill di morire di peste o
ji ammalarci dilebbra, mala sem-
lice notizia di un possibile conta-
jio da influenza aviaria e in grado
Ji produrre una psicosi collettiva
he fa modificare in una settima-
1a lo stile “alimentare” a milioni di

bersone! Ragionevolezza o sem-

lice paura?

‘una e I'altra. Abbiamo talmente
Jelegato la comprensione e la ge-
tione della nostra esistenza ad a-
jenzie specializzate che poi di-
bendiamo in modo totalmente
vassivo e acritico dalle loro deci-
ioni. Ivan lllich, gia sociologo ra-
licale della scolarizzazione di
nassa, negli anni ‘70 denunciava
on dati alla mano nel libro Ne-

mesi medica (Mondadori, 1977) il
processo di “espropriazione della
salute”, compiuto a danno di
molte popolazioni, dalle grandi
industrie farmaceutiche, compli-
ce una parte consistente della cor-
porazione medica. Per questa nuo-
va malattia creata dalla stessa me-
dicina lllich aveva adottato il ter-
mine di jatrogenesi: |'insieme de-
gli effetti inabilitanti prodotti dal-
la gestione professionale della
medicina, chenoneingradodiau-
tomonitorare efficamente la pre-
scrizione di farmaci, dopo che ne
ha diffuso la pratica, anche quan-
do essi risultano inutili o inappro-
priati o semplicemente dannosi o
di sospendere cure e trattamenti

Convivere con la

imona, la chiameremo co-
- si, ha 45 anni. La sua vita
: si svolge come quella di
jualsiasi altra donna della sua eta
> della sua condizione sociale. La-
/ora come addetta alle pubbliche
elazioni in una grande azienda,
na si occupa anche della casa e
Jei due figli ormai adolescenti. Va
n palestra, organizza raffinate ce-
e con gli amici, si concede viaggi
nteressanti. Una vita del tutto “ap-
barentemente” normale... perché
simona soffre di policistosi, una

\

nalattia genetica che le é stata

diagnosticata da circa 16 anni. Vi-
vere con un malanno in un mondo
di sani e di belli & un‘esperienza
difficile da affrontare.

“La prima reazione alle parole del
medico e stata di incredulita, poi
di rabbia, ma alla rassegnazione
non sono mai arrivata - racconta

0ggi, Simona -. Soltanto da qual-
che tempo ho imparato a convive-
re con questa malattia, sottovalu-
tata perché non conosciuta. In-
nanzitutto - dice - ho dovuto im-
parare di nuovo che nella mia vita
c'erano dei limiti, proprio come

non sufficientemente motivati o di
limitare la certificazione di sanita al-
lo stretto indispensabile. Parados-
salmente fino a quando non otte-
niamo un certificato disana e robu-
sta costituzione, possiamo essere
consideratinonin salute!

Cosa fare allora? Demedicalizzare il
concetto di salute, rivalutando in
un’ottica antropologica e non tec-
nica le esperienze di malattia, di
sofferenza e di morte. “Godere
buona salute - scriveva lllich - signi-
fica non soltanto riuscire a fronteg-
giare la realta, ma anche gioire di
questa riuscita: significa esser capa-
ci di sentirsi vivi nel piacere e nel do-
lore; significa aver caro ma anche
arrischiarsi disoprawvivere”. ®

- di Concita Cosentino

quando ero bambina. Questa &
stata forse la cosa piu difficile da
accettare e tante volte é stata
grande la tentazione di dimostra-
re a tutti che questi limiti non era-
no veri. Ho anche avuto il mio se-
condo bambino mentre tutti mi
dicevano che ero un’incosciente.
La malattia, inoltre, comporta u-
na dilatazione dell’addome - spie-
ga. Nelle situazioni di sovraffolla-
mento adesso ho paura che mi
schiaccino cosi ho imparato a
proteggermi o ad evitare movi-
menti che mi potrebbero causare
dei problemi”.

La Pkd (Polycystic Kidney Disease)
¢ la malattia genetica piu diffusa
nel mondo. Soltanto gli Ameri-
cani affetti da questa sindrome
sono seicentomila. Dolorosa e in-
guaribile, la policistosi € impossi-
bile da diagnosticare prima dei
vent’anni ed é difficile da curare,
perché le cure mediche non han-
no fatto molti passi avanti negli
ultimi tempi. La ricerca & oggi a
un punto morto dopo I'impulso

L]
[t
scuolainsieme

Ne
83
o



scuolainsieme

GIUGNO
2006

—( SOCIETA E PSICHE / MALA

di una decina di anni fa, quando
sembrava che gli Italiani e gli in-
glesi volessero contendersi un tra-
guardo, poi nei fatti conquistato
dagli Inglesi. Questo in Italia ha
comportato una tragica battuta
d’arresto anche per le speranze
degliammalati.

“Telethon ad esempio - sottolinea
Simona - ha oggi soltanto due
programmi in corso con questo
oggetto specifico, uno con fondi
esauriti e un altro che si occupa di
aspetti marginali. Oggi l'unica
possibilita che abbiamo é di avere
la diagnosi in tempi brevi. La no-
stra - continua - € una malattia
poco conosciuta, mancando una
casistica non si sa mai cosa puo
accadere, perfino i medici non
sanno cosa &€ meglio consigliare al
paziente. Nel mio caso non sape-
vano ad esempio se il movimento
fisico facesse male o bene, e nel
dubbio per un paio d’annii medi-
¢i mi hanno bloccato, mi hanno
vietato di muovermi. Piu stavo
ferma, pit mi proteggevo, pit mi
sentivo diversa. Alla fine - sospira
- non ce I'ho fatta pit e sono an-
data in palestra contro il parere di
molti medici in testa. Anche in
questo caso una valanga di criti-
che e di consigli. Alla fine ho sco-
perto che fare esercizi fisici mi fa
bene perché rinforza le pareti ad-
dominali e protegge le cisti che
ho dentro. Oggi so che la buona
forma, la dieta e la ginnastica re-
golare sono i migliori alleati per
tenere sotto controllo lo sviluppo
delle cisti. Comunque - continua
temo per i miei figli anche se mi
sono rifiutata di far fare un‘inda-
gine genetica sudiloro”.

Internet puo aiutare a condividere
la malattia, a fare uscire fuori i
propri timori, a creare associazio-
nismo fra i malati.

“La diagnosi & stata una doccia
fredda - ricorda Simona - psicolo-
gicamente non sono stata piu la
stessa, mi sentivo fragile e sola. E’
stato come se si fosse alzata una
barriera fra me e gli altri. Sembravo
normale, ma non lo ero, era come
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Per saperne di pil

| malati di Pkd nel mondo sono circa 2 milioni. Un e-
sercito destinato a crescere visto che la forma domi-
nante di questa malattia non salta alcuna generazione.
E' in assoluto la pit comune delle malattie genetiche,
due volte piti comune della Sclerosi Multipla e venti vol-
te pit comune della Fibrosi Cistica. Ci sono piu persone
con Pkd di quante ce ne siano complessivamente con la
Fibrosi Cistica, Distrofia Muscolare, Emofilia, Sindrome
di Down, Anemia mediterranea e Corea di Huntington.
Pit del 60% dei pazienti con Pkd sviluppano insuffi-
cienza renale e molti di loro finiscono in dialisi e un dia-
lizzato costa allo Stato 27.300 euro |'anno escluso le
spese per i farmaci ed esami diagnostici. In Italia I'o-
spedale dove si possono ricevere le cure migliori & quel-
lo di Vimercate (Milano).

A fronte di questa malattia cosi diffusa, non ci sono
fondi destinati alla ricerca. C'é invece disinteresse del-
|"'universita e dei centri di ricerca. | test genetici sono
fatti in pochissimi casi e da pochissimi. A peggiorare la
situazione la recente legge sulla fecondazione assistita
che ha vietato la selezione genetica di reimpianto. La
malattia, oggi, puo fare il suo corso come un killer si-
lenzioso. Ci possono essere manifestazioni extrarenali
che possono essere incomprese dai medici. Si possono
assumere senza saperlo farmaci dannosi.

La Pkd foundation fondata nel 1982 negli Usa ha get-
tato un ponte fra I'ignoranza e la conoscenza della ma-
lattia. Per questo raccoglie fondi per incrementare la ri-
cerca e attualmente ha 36 progetti di finanziamento in
cantiere. ®

se gli altri mi guardassero sempre
in un certo modo facendomi senti-
rediversa. lo misentivo diversa”.
Simona parla senza apparente-
mente tradire emozioni, accende
una sigaretta, poi mette sul tavo-
lo una serie di fogli: una vasta do-
cumentazione frutto di incessanti
navigate in rete e un carteggio
telematico, e-mail che testimo-
niano i suoi numerosi contatti
con altri ammalati. “Basta digita-
re Kidney (rene) - afferma - e si
possono sapere un’infinita di co-
se, ad esempio che c'é un sito
www.PKD cure.org a cui accede-
re per conoscere la policistosi un
po’ di piu. Ho cominciato a scrive-
re e sono entrata a fare parte del-
la PKD Foundation |'associazione
che raccoglie i malati di policisto-
si, e nel mio rapporto con la ma-
lattia & cambiato qualcosa, ades-
so mi sento meno sola, mi sento
pit normale, piu combattiva, co-
nosco addirittura meglio il ma-
lanno che ho, sono riuscita a con-
vivere anche con i dolori non pro-
prio lievi che esso comporta. Pri-
ma mi sarei chiusa in casa, oggi
invece faccio “outing” e questo
mi aiuta moltissimo. Sono statain
grado, addirittura, di organizzare
una trasmissione televisiva sul-
I'associazione. Durante la tra-
smissione mi sentivo finalmente
nel posto giusto, e a tutti coloro
che soffrono di Pkd ho lanciato
un messaggio: pensateci il meno
possibile. Al massimo misuratevi
la pressione!”. m



