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Introduzione.

Stampatevelo in testa: voi siete medici. Non poliziotti. Non preti.

Le persone le dovete prendere cosi come arrivano. E anche se conoscete la malattia
meglio del paziente, il paziente é il proprietario della malattia e questo,

se non altro, gli dda una sua competenza.

Voi possedete il sapere, ma cio non vi autorizza a sentirvi superiori.

La conoscenza fa di voi dei servitori, non dei padroni.

ALAN BENNETT, Mrs Donaldson ringiovanisce

Le malatfie riguardano tanto il corpo fisico della persona che ne € colpifa quanto
I corpo sociale in cui quella persona vive

La nozione di malattia in effetti ha numerose sfaccettature che travalicano gl
individui e comprendono lo specifico quadro culfurale, dal quale ne ¢ definita e
determinata. Una disfunzione organica puo essere percepita in modo molfo
diverso non solo a seconda di variabii quali il paradigma medico dominante in un
cerfo fempo e un certo luogo o la qualita e 1 livelli di assistenza clinica e sociale,
ma anche in relazione alle aspeftative della comunita sul ruolo che i suol
componenti devono  svolgere, sul piano lavorafivo come su quello della
partecipazione alla vita sociale nel senso pit ampio. Lefficacia della risposta
ferapeutica € la sussistenza o meno di un confesto capace di favorire
Finfegrazione € Finclusione della persona malata sono componenti fondamentali del
SUo benessere esistenziale.

Ne abbiamo parlato insieme a Federico Perozziello, pneumologo € filosofo della
medicina, che con il suo ampio excursus sulfevoluzione dellidea di malattia nel
fempo ne ha messo in evidenza le dipendenze storiche € culfurali

Lorenzo Manfovani, docenfe di sanifa pubblica e farmacoeconomista, ¢i ha poi
fornito un’alfra prospeftiva, fra costi sanifari e scelfe etiche: perché anche g
aspefti economici contribuiscono a comporre Fimmagine sociale della malaffia,

condizionandone la leftura e la percezione che ne abbiamo

La giornata congressuale si & conclusa con i dibattito, animato dagli inferventi
del pubblico, con Anfonella Delle Fave e Luca Negri, i ricercatori delfUniversita
degli Studi di Milano che hanno condotto Pindagine sulla resilienza infervistando
genitori di piccoli emofiici e adulfi in tufta Itfalia, per offrire cosl, a idedle
complefamento del nostro percorso di riflessione, il punfo di vista di coloro per
| quali la malattia ¢ parte della vita
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Antropologia della salute e della malaftia. 07

Quando si cerca di definire cosa sia la salufe in quanto tale, le cose non appaiono
semplici. L’Organizzazione mondiale della Sanita (OMS o World Healfh Organizarion
-WHO) ha cercato da tempo di precisare in modo coerenfe il concetto di salute
Quello formulato nel lonfano 1948 ¢ ancora oggi alla base della valutazione
ufficiale del fermine, che viene affermato consistere in w0 sfafo di complero
benessere Tisico, psichico ¢ sociale ¢ non solfanfo di assenza o malatfia.
Secondo POMS o WHO, la promozione della salute andava intesa come un
processo dinamico, un percorso che consentisse alle persone di esercitare un
controllo atfivo sul proprio benessere per migliorare la qualita della vita

La salute doveva essere vista come una risorsa della vita quofidiana, una
modalita esistenziale che contemplasse fadesione a uno stie di vita posifivo
Una visione di fipo globale e nafuralmente un po’ reforica, che portava con
sé una valutazione della persona infesa come un essere umano dofafo di una
cognizione precisa su cosa fare € dove dirigersi

La concezione delPOMS era sostenuta da un presupposto idealistico e utopico,
relativo ad una promozione € una educazione alla salute come elementi di una
medicina infesa in senso generico. Secondo WHO la salufe diveniva una modalita
di valorizzazione delle risorse da utilizzare aftraverso un accrescimento delle
capacita delfindividuo.

Tuttavia Il concefto di salute non € sempre sfafo un qualcosa di assoluto, ma &
cambiafo nel corso del tempo, adeguandosi ai diversi contesfi culturali

Nella seconda mefa del secolo scorso, con il progredire delle conoscenze epide-
miologiche, si & passafi da un concetfo di salufe basata sullassenza di malattia
alPaspirazione ad un benessere fisico, menfale € sociale.

Un'ipotesi di fipo comunicativo € mediatico, piuttosto che realmente raggiungibile
Una visione che ha favorito lo sviluppo di una medicina direfta a promuovere uno
stafo di salufe in senso astratto e assoldfo

Si ¢ dichiarata unattenzione primaria al benessere delfindividuo, impiegando un
gran numero di risorse nei confronti di coloro che in alfri tempi sarebbero stafi
definiti sanj, piuttosto che verso i maiafi

Dopo aver sconfitto la maggior parte delle malattie infettive, grazie agli anfibiotici
e alle vaccinazioni, si ¢ elaborato un passaggio di tipo ideclogico nella fufela
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sanifaria, come era avvenufo a suo tempo per Finfervento dello Stato nella lofta
alla fubercolosi € alle alfre malattie infettive diffuse su larga scala La promozione
della salufe & stata considerata in senso idealistico come se si traftasse di uno
stato esistenziale alternativo. Una condizione difficile da accettare in modo sicuro,
perché ci si muove su di un ferreno concettuale € filosofico, offre che scientifi-
co, alguanfo scivoloso

Alla base di questa difficolta non € stafa tanto Fimpossibilita di poter dare della
salute una definizione universalmente  acceffata, quanto piutfosto Fimpaccio
concettuale nel definire un criferio df normalifa ufilizzando una rassicurante logica
binaria. Le persone infatti non sono mai completamente sane o completamente
malare, nonostante la metodologia scienfifica indutfiva cerchi di inserire gli esseri
umani in una di queste due categorie. Definire questi due sfadi, la salute e la
malattia, attraverso /a logica cel fufto o nullg risulfa essere una sicurezza stafi-
stica, ma si rivela un vero € proprio falimento epistemologico.

Se fessere umano deve essere considerato come unentita formata da molto di
pit della somma delle proprie cellule, degli organi € del sistema nervoso centrale,
dobbiamo ricordare la irripefibile - dimensione  di persona, una  valdfazione
questuitima di fipo cutiurale, piuttosto che biologica La componente organica i
fonde cosi con quella psicologica € sociale in modo inestricabile, in un contesto
storico di riferimento

Uno scenario, quello psicologico, sociale, biologico e sforico, che permefte di
valutare lo stato di salute o quello di malattia non solo come un criterio assolufo,
quanfo piuttosto come un indice di sopportazione del disagio esistenziale pit o
meno sviluppato e arficolato. Nessun essere vivente & mai, in alcun momenfo
dellesistenza, completamente sano o totalmente malaro

I meccanismi di omeostasi € di riequiibrio dalle influenze esterne sono invece
capaci di assicurargli una condizione di relativo benessere incontrasto con le
forze che si oppongono ad una condizione di vita soddisfacente.

Se riduciamo il concetto di salute a una mera visione quantitativa del numero di
anni vissufi, tuffo potrebbe sembrare pit semplice

A quel punfo basterebbe valutare incremenfo delfaspettativa di vifa e futfo
finirebbe In questo confesto. Tuffavia € nostra comune esperienza che vivere
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una vita lunga € quasi inferminabile pofrebbe non bastare, potrebbe non essere
sufficiente a bilanciare 1l senfimenfo di incompletezza esistenziale che genera
angoscia e con cui futti dobbiamo, prima o poi, fare i conti

Senza questa disposizione delPanimo umano non esisterebbero le Arti & neppure
le Scienze, non esisterebbe neppure i desiderio di conoscenza cui siamo i un
cerfo senso condannati, dal momenfo che come specie abbiamo rotfo il patto d
acquiescenza al desfino naturale dei viventi

In un passafo remofo gli esseri umani si sono ribellati al programma di morte
e di fermine esistenziale irrevocabile loro destinato. Una fine che non presentava
alcuna salvaguardia della loro individualita In- questo modo hanno inaugurato
uvepoca diversa, basafa sul fenfafivo di conoscere il mondo che i circondava
e di frovare in quesfo le risorse per migliorare la propria condizione.

Hanno affermafo una dignita di individui cui doveva essere riservato un fempo
diverso, pit esteso di quello breve € previsto dal confesto naturale, programma-
fo unicamente alla riproduzione della specie

In questa disposizione affronfiamo le domande che il vivere ci rivolge, a volfe
lgnorando quanto fagire sia figlio di un complesso passafo biologico € culfurale,
due fatfori inestricabiimente legati tra di loro

Liberi apparentemente di senfirci bene, oppure mak, a seconda di uno stato
dellessere che ci trasciniamo dietro, spesso inconsapevoll Aderiamo ai nostry
comportamenti € [i viviamo senza conoscerne a fondo la natura e Farficolazione
Ci manifestiamo come una contraddizione vivente, la quale futtavia funziona, Si
adafta alfambiente che la circonda e confinua ad immaginare il proprio futuro
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Negli utlimi anni & sfafa osservata una nofevole evoluzione della ferapia sostitutiva con
faffori della coagulazione dei pazienti emofilici le nuove terapie sono spesso pit costose
di quelle precedentemente disponibili € sono destinafe a produrre un nofevole impafto sulla
spesa farmaceutica, fanfo che i fattori della coagulazione sono aftuaimente al secondo
posto per spesa tra i farmaci dispensati dalle strutfure sanitarie (ospedall) per conto del
SN, sulla base dei dafi delPOSMeD (vedi tavola)

I primi 10 principi attivi per spesa, farmaci erogati in distribuzione “per conto’.
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Fonte: OSMED.
Quanfo sopra descritto pone la necessita e fornisce impulso alla conduzione di stud
di valutazione economica € allufilizzo dei risultati da parfe dei diversi soggetti che
hanno ruoli decisionali €/0 gestionali nella cura del paziente emofilico. Gli studi di ourco-
mes research € le valutazioni economiche i prefiggono come obieftivi Fintegrazione
dei dafi di efficacia clinica con quelli economici € la definizione di indici sintefici che
considerino confestuaimente i due aspetti, rendendoli disponibili nel processo decisiona-
le delle scelte terapeutiche. A livello aggregato, lo studio ESCHQoL ha mostrato come
la frequenza di sanguinamenti € lo status ortopedico siano correlafi con i livelli di
consumo pro capite di fattore VIIT (Schramm e7al) D'alfro canfo, gia durante lo
scorso decennio Scalone € colleghi mostrarono come 1o status ortopedico dei pazienti
fosse correlato con la qualita di vifa in generale (Scalone éfal). Le valutazioni economi-
che possono quindi anche aggiungere dati di- efficienza ferapeutica comparativi €
favorire la scelfa ferapeufica pitl corretta anche soffo un profilo efico. Esse inolre
DOSSON0 supportare una serie di decisioni a livello locale come, ad esempio, la definizio-
ne dei prezzi € dei criferi di rimborsabilita delle ferapie, la negoziazione dei budget di
spesa sanitaria e farmaceutica, la infroduzione di percorsi terapeutici costo/efficact
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Le ricerche sulla qualita di vita delle persone con emofilia e dei loro familiari i
concentrano, quasi esclusivamente, sui deficit connessi alla patologia € sulle limitazion
che questa comporta sulle aftivita quofidiane. Benché la convivenza con una malattia
cronica comporti inevitabimente problemi e sfide da affrontare ogni giorno, prestare
attenzione solo a questi aspetti offre una rappresentazione parziale delfesperienza
delle persone. Numerosi contributi di ricerca, infatti, mostrano che benessere e qual-
fa di vifa non dipendono esclusivamente dalle condizioni di salute; convivere con una
malatfia infatfi non impedisce di costruire relazioni sociali significative ed appaganti,
di sviluppare capacita e competenze, di meftere a frutfo i propri talenti, di progetta-
re e realizzare obiettivi di vifa, anche molto ambiziosi

A parfire da fali evidenze Fondazione Paracelso, in collaborazione con PUniversita
degli Studi di Milano e sei Centri emofilia dislocati sul territorio nazionale, ha progettato
e condoffo una ricerca finalizzata proprio ad analizzare e carafteristiche positive €
costrutfive della qualita di vifa percepifa dalle persone adulfe con emofiia e da genitor
di- bambini con emofilia

Particolare atfenzione ¢ stafa posta allidentificazione delle risorse personal, familiari
e di comunifa che le persone senfono di avere a disposizione € di ufilizzare nella
gestione della vita quotidiana e nella progettazione del proprio fufuro

Al fine di offenere una descrizione accurata di fali elementi, la ricerca si & awvalsa
di un approccio mefodologico integrato di fipo sia quantifafivo sia qualitativo. Infatfi
gl strumenti utilizzafi per la raccolfa dei dafi comprendevano sia una batteria di
questionari “tradizional” su scala, sia un’articolata infervista semi-strutturata, condot-
fa da un ricercatore specializzato.

Questi strumenti hanno consentito di raccogliere informazioni relative sia alla perce-
zione di salufe fisica, benessere e qualita di vita, sia alle risorse individuali € relazio-
nali che consentono alle persone con emofilia € alle loro famiglie di affrontare in
modo soddisfacente le sfide del quotidiano e di persequire i propri scopi di vita
nonostante la presenza della patologia

Le persone infervistate appartengono a due fipologie: la prima include 97 adolescenti
ed adulti di efa compresa tra i 14 € 1 (4 anni (Meta-40,44; DSefa=19,23), con emofilia
di vello grave; la seconda include 26 adulfi di efa compresa tra i 27 e i 33 anni
(88,07 donne; Meta=39; DSeta=0,6), genitori di bambini con emofiia di livello grave
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efa inferiore a 13 anni In entrambi i gruppi si & fenuto conto della presenza-assen-
za di anficorpi inibitori (presenti in una percentuale di casi proporzionale alla casisfi-
ca generale)

Lutilizzo di questionari ampiamente utilizzati € validati nel contesto infernazionale ha
permesso di valutare il benessere, la qualita di vita € le risorse individuali e social
dei partecipanti in modo rigoroso e scienfificamente attendibile. Inoftre, infervista
ha consentito ad ogni partecipante di raccontare pit iberamente la propria espe-
rienza, fatta di difficolfa ma anche di risorse, di momenti critici ma anche di soddi-
stazioni, di obietfivi e significafi di vita a lungo termine € di piccole gratificazioni
quofidiane. Le informazioni raccolte con Finfervista tfutfavia richiedono un
lavoro di codifica ed analisi molto laborioso, basato sulfapproccio metodologico
della grounded theory Qgni risposta viene suddivisa in unita in base alla varieta
e complessita del confenuto, € le singole unita vengono codificate ed incluse in
categorie piti generdli e fondate su modelli feorici ben definiti

A partire da questa trasformazione delle unita di risposta in codici, € possibile
analizzare la distribuzione di frequenza di ciascuna delle cafegorie di risposta fornite
dai partecipanti, offenendo cosi una rappresentazione generale delle risorse perso-
nal, familiari & sociali percepite € mobilizzate.

Risulta inoftre possibile valutare la presenza di similarita e differenze nelfimpiego di
strategie € risorse sia tra partecipanti di diversa efa sia tra persone che hanno o
meno sviluppato anficorpi inibitor

Nel confermare che la presenza di una grave patologia cronica non preclude la
possibilita di realizzare le proprie potenzialita e di orientare la propria vifa verso
obieffivi € significati complessi, Fanalisi delle risposte fornite consente di individuare
le specifiche risorse € compefenze che concorrono a promuovere questo processo
Inolfre, la possibilita di identificare fali elementi consente di progeftare percorsi di
infegrazione tra interventi volti alla prevenzione del disagio, sia fisico sia psicologico,
ed azioni che mirino a promuovere benessere, compefenze e progettualita in
funzione di una migliore qualita di vita delle persone con emofilia e dei loro
familiari
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