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La strada per soddisfare

i bisogni dei malati passa
dalla partecipazione. Che
va costruita attraverso
una cultura della ricerca

di Francesca Cerati .
e Alessia Maccaferri

@ Quando la sua bambina si € ammalata di
tumore lui eraunimprenditore con unbusi-
ness avviato, gli outlet. Dopo la scomparsa
della piccola a 10 anni, Bill Niada avrebbe
potuto continuare le sue attivita d’affari e
limitarsi a donazioni di beneficenza. «Ma
ho capito, nel mio vagare tra tanti ospedalie
parlando con tante persone, che potevo fa-
re qualcosa di utile con la mia creativita im-
prenditoriale», raccontaNiada. Cosihacon-
vertito la sua azienda in un business socia-
le:il5% deiricavi dallavendita di capidiab-
bigliamento di marca vanno ad associazio-
ninon profiteilso% degliutiliviene reinve-
stito nella Fondazione Near Onlus (a cui
hanno aderito imprenditori come i Barilla)
chefinanzia progetti sociali rivolti abambi-
ni e ragazzi. Non molti genitori hanno le
possibilita economiche ole competenze tec-
niche di Niada ma, di certo, sono tantissimi
ipazientieifamiliari che ogni giorno porta-
no progettualita, nuove cure, protocolli e
tecnologie. Innovazioni significative e cre-
scenti, perchélo stato e gli entilocali hanno
poche risorse e talvolta fanno fatica anche
mettere in rete i diversi stakeholder. E in
ogni caso i pazienti e i loro familiari porta-
no un punto di vista interno sui bisogni. A

MilanoNiada collabora con I'Istituto dei Tu-
mori, dove € nato il Progetto Giovani. Diver-
sistudi mostrano come un adolescente ab-
bia minori probabilita di guarigione di un
bambino, a causa della rapidita della dia-
gnosi, della qualita della cura e dell’adozio-
ne dei protocolli. Il progetto, supportato da
Niada e dall’associazione Bianca Garava-
glia, hacreatounnuovo modellodiorganiz-
zazione medica e nonsolo:I'ideaé prender-
sicura non solo della malattia, ma della vita
dei ragazzi, della loro inclusione sociale.
Con B.Live - che stadiventando una startup
- iragazzi sono diventati stilisti, con I'aiuto
dei professionisti del settore e hanno creato
una collezione di moda che ha il cobranding
diimportanti marche.

Dall’assistenza al progetto

«Negli ultimi dieci anni le associazioni
hanno vissuto una straordinaria evoluzio-
ne - spiega Tonino Aceti, responsabile del
Coordinamento Nazionale delle Associazio-
ni dei Malati Cronici di Cittadinanzattiva-.
Prima erano poco strutturate e dedite all’as-
sistenza. Oggi siaffiancano altre attivita co-
me la pressione verso le istituzioni per
orientare le policy verso le esigenze del pa-
ziente». Lo stesso coordinamento - cherap-
presentaun centinaio di associazione - fala
sua parte in termini di progettualita. Per
esempio, promuove una summer school
perleassociazioniin materiadihealthtech-
nology assessment: vengono fornite le co-
noscenze idonee per partecipare allavaluta-
zione delle tecnologie sanitarie, che siano
farmaci, medical device o servizi. E ancora,
Cittadinanzattiva ha promosso la messa a
punto di un percorso ideale (dalla diagnosi
alla cura) per le patologie reumatiche e le
malattie croniche dell'intestino (in collabo-
razione con Anmar e Amici), coinvolgendo
il ministero e le societa scientifiche.

Telemedicina e servizi
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AnchelaFiagop sista muovendo da cata-
lizzatore tra diverse istituzioni. Dopo aver
supportato lo scambio diagnostico tra
l'ospedale Pausilipon di Napoli e il Gaslini
di Genova, sta portando avanti una raccolta
fondiper coinvolgere altri centri ospedalie-
ri, cercando anche di organizzare i servizi
sul territorio. «L’obiettivo & incentivare i
consulti a distanza in modo da evitare lo
spostamento i bambini, se non € estrema-
mente necessario» spiega Angelo Ricci, pre-
sidente della Federazione nazionale delle
Associazionidi Genitoridibambinie adole-
scenticon tumorio leucemie. Un servizio di
telemedicina che lo stato non € in grado di
sostenere ma di cuiifamiliari hannointuito
la necessita. A Torinoi genitori hanno pro-
mosso lanascita di una scuola superiorein-
terna all’ospedale Regina Margherita. «C’e
un’equipedidocentichelavora in collabora-
zione con gli insegnanti di provenienza.
L’obiettivo € non far perdere gli studi ai ra-
gazzi (circa 38 in media ogni anno ndr.) ed
evitare I'isolamento sociale» spiega Emma
Sarlo Postiglione, vicepresidente dell’Ugi.

Lasalute e un bene comune, acui tutti de-
vono partecipare. Cosi dopo anni di assi-
stenza passiva, i pazienti entrano nella
"stanza dei bottoni" e sopperiscono alle ca-
renze del sistema sanitario, anche in termi-
ni di politica sanitaria. Questo nuovo trend
hal’avvalloanche della Commissione euro-
pea che a questo scopo ha finanziato due
progetti Ecran e Eupati, proprio per miglio-
rare la conoscenza deicittadini sullaricerca
clinica. «Perché se ben informati possono
avere un ruolo chiave nell’implementazio-
nedi strategie diricerca, nei processi di ap-
provazione nell’accessoaitrattamentie nel-
laloro ottimizzazione» dice Paola Mosconi,
del Laboratorio per il coinvolgimento dei
cittadini in sanita dell’Istituto Mario Negri
di Milano, che gia nel 2003 anticipoi tempi
con il progetto PartecipaSalute.

Un cambio di paradigma, che si ispira al
modello di riferimento della democrazia
partecipativa e che ha gia il supporto di due
casi emblematici: da un lato All Trials, par-
tendo dal fatto che quasi la meta dei trial
pur portato avanti nonviene pubblicato, sta
spingendo affinché tutti gli studi clinici ven-
ganoresi pubblici. Un dibattito che staacuo-
re anche a una tra le piu prestigiose riviste
scientifiche, il British medical journal,che in
un editoriale di Fiona Godlee cavalca il te-
ma e da vita a una vera e propria rivoluzio-
ne, introducendounarappresentanzadi cit-
tadini nella peer review. Creando un’allean-
zaforte chevuole stimolareipazientia scri-
vere i protocolli scientifici.

Ma la strada per soddisfare i bisogni dei
pazienti deve essere costruita attraverso
una culturadellaricerca, quellache gliingle-

si chiamano empowerment, ovvero "ti do il
potere ma anche la conoscenza". «Purtrop-
poinItaliaabbiamola cultura dell’espertoe
del sospetto e non dei dati, e quindi siamo
piu facilmente manipolabili (vedi il caso Sta-
mina, ndr)», chiosa Mosconi. I progetti di
formazione, sono dunque diventati essen-
zialidal momento che per legge € obbligato-
rioche cisiaunrappresentante delvolonta-
riato nei comitati etici. «In uno scenario ge-
nerale dove & sempre pill importante pren-
dere parte ai processi decisionali — spiega
Renza Barbon Galluppi, presidente di Unia-
mo (Federazione italiana malattie rare
onlus) - il percorso offerto da Determina-
zione Rara permettera una presenza com-
petente e un ruolo attivo dei pazienti e dei
loro rappresentanti nei processi della ricer-
cascientifica chelicoinvolgono direttamen-
te:saraun cantiere dibuone pratiche traas-
sociazioni e professionisti della sperimenta-
zione e dellaricerca».

Essere alla pari

Cio che il paziente conosce € una parte
che l'altro interlocutore non conosce. E le
associazionideipazientisonodiventate ne-
gli anni, elo diventeranno sempre piu, pro-
tagoniste nel percorso della ricerca, che ri-
tengono strumento fondamentale per per-
seguire un determinato obiettivo, ma an-
che perché la sostengono economicamen-
te. E gli esempi virtuosi su questo fronte
nonriguardasolole fondazioni/associazio-
ni pit note come Telethon (che ha messo a
punto 27 strategie terapeutiche per la cura
di2g malattie geneticherare) e Airc (che ha
destinato nel 2012 oltre 100 milioni di euro
alla ricerca sul cancro), ma anche realta piu
piccole come la Fondazione Paracelso, che
sioccupadiemofilia, e 1a Parent Project, as-
sociazione di genitori di bambini affetti da
distrofia muscolare di Duchenne e Becker e
I'associazione italiana cistite interstiziale
sono entrati in maniera attiva nei protocolli
e nella sperimentazione di nuove strategie
terapeutiche. O hanno sviluppato banca da-
ti online per colmare la mancanza di infor-
mazionisui pazienti.

E poi c’e chi, genitore, porta avanti in au-
tonomia la ricerca. E il caso di Fabio Gorra-
si, papa di Roberta di 4 anni, affetta da Sma
che ha progettato e realizzato tutto da solo
un tutore, piu leggero del 35% rispetto a
quello standard e modificabile in base a ca-
ratteristiche e necessita del paziente.
«Grazie al mio datore di lavoro ho avuto i
fondi per due borse di studio, una all’Uni-
versita di Pisa e I’altra a quella di Bari, ate-
nei che alla fine potranno valutare i risul-
tatidel prototipo sumia figlia e a quel pun-
to dare la certificazione». Nell’attesa, pe-
r0, Roberta ha potuto realizzare il suo so-
gno: fare lezione di danza.
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