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Il progetto editoriale che sigilla la XII edizione del Master Universitario di II livello in Management Sanitario del Dipartimento di Sanità Pubblica dell’Università Federico II di Napoli ha un titolo ambizioso: L’Agorà della Medicina: punti di vista a confronto per una dialettica del sapere in Sanità.
 L’avventura ha inizio già nel 2014, alla vigilia della chiusura del precedente anno accademico, quando dalle dinamiche d’aula del Master inizia a delinearsi la fisionomia identitaria del management sanitario contemporaneo. Si tratta di un’identità sempre più composita, in cui diviene progressivamente evidente e improrogabile l’esigenza di coralità, circolarità ed inclusività di punti di vista e approcci differenti, alla ricerca di prospettive eterogenee. Nascono così i Percorsi di Partecipazione, più che uno strumento, una strategia innovativa ed esplicita per gestire la sanità in tempo di crisi (figura 1). Istituzioni, professionisti della salute, media e cittadini sono chiamati a confrontarsi per sviluppare una dialettica sui temi della salute, della sanità, della medicina e della comunicazione socio-sanitaria. Il frutto di questi Percorsi è nel volume Il Management in Sanità, anno 2015, edito da Ateneapoli e disponibile sul bookstore dell’editore e sui maggiori store della rete. Appare subito chiaro il valore costruttivo della tavola rotonda, quella virtuale sintetizzata nel libro e quella reale realizzata durante la cerimonia di presentazione del volume: medici clinici e manager, giornalisti e sociologi, esponenti dell’Assessorato alla sanità e delle agenzie sanitarie, pazienti e cittadini, magistrati e broker, ricercatori e market manager dell’industria farmaceutica, psicologi, bioetici, esperti di comunicazione, tutti attori a vario titolo coinvolti nella costruzione del sistema salute chiamati a confrontare e intersecare i propri punti di vista, ad esplorare la propria e l’altrui prospettiva.
 La strada maestra è tracciata, e la prima pietra viene poggiata l’11 marzo 2015, nel corso della giornata inaugurale dell’anno accademico 2014-2015 che apre l’aula a 40 nuovi professionisti che iniziano il percorso formativo: viene firmato il Meeting Of Minds, un protocollo d’intesa che sancisce la nuova alleanza tra gli attori-autori del volume, destinata a maturare nei mesi e negli anni successivi.
 Il volume che avete tra le mani -o che state consultando in e-book- rappresenta un altro passo di questo percorso: un passo più maturo, più consapevole, più solido, che raccoglie non più spunti e opinioni ma contributi tecnico-scientifici e testimonianze pratiche dei nomi più illustri della sanità e del mondo della comunicazione della salute nazionale. 
 Rinnovato e rilanciato, l’approccio multidisciplinare e multi professionale acquisisce, qui, struttura e corpo attraverso una configurazione a temi dominanti o domìni, ciascuno dei quali è cassa di risonanza delle 5 aree tematiche su cui tradizionalmente si struttura il Master federiciano:
  - Organizzazione e gestione delle strutture sanitarie; 
 - Management della prevenzione, dell’integrazione socio – sanitaria e  della medicina territoriale;
 - Governo clinico e del risk management;
 - Comunicazione organizzativa sanitaria, project- management e gestione dei gruppi di lavoro
 - Procedure gestionali innovative, Health Technology Assessment, Telemedicina e quality assessment.
  In ogni dominio, gruppi di esperti di diversa (spesso antitetica) estrazione si confrontano, sfidando la tentazione dell’inconciliabilità e del contrasto, creando un gioco dialettico estremamente stimolante. Con l’ambizione di “inquadrare” la contemporaneità, attraverso una istantanea del contesto ambientale e socio culturale in cui si muovono le emergenti istanze sanitarie. Delineando lo sfondo su cui gli attori del sistema salute si relazionano, è stata effettuata una ricerca delle diversità, delle divergenze e delle aree di intersezione tra approcci disciplinari confinanti.  Per sfatare il mito della conflittualità, oltrepassando un ormai diffuso mood del contrasto, riprodotto in arene virtuali e televisive, è stato disvelato il meccanismo oppositivo per favorire una dinamica comunicativa che offre l’opportunità di rilevare le convergenze e le possibili condivisioni.
 Sviluppare, quindi, una nuova cultura della medicina che sappia accogliere e sinergizzare le diverse dimensioni della cura e le professionalità che vi partecipano è l’obiettivo del volume.
 Emerge, nella lettura, la contrapposizione tra la lucidità statistica della medicina basata sulle evidenze e la più umana e duttile medicina personalizzata, la spinosa querelle tra medicina sicura e medicina difensiva, la rielaborazione in chiave critica dei miti del self care e dell’alfabetizzazione sanitaria attraverso la prospettiva della comunicazione e della rappresentazione mediatica della sanità, la valutazione del cambiamento e della transizione demografica, epidemiologica e sanitaria, anche in rapporto all’innovazione, analizzata in tutti i suoi paradigmi: tecnologie, sperimentazioni e modelli di cura.
   


  



  Crisi, catastrofe e Caos: presupposti di evoluzione

 Nel suo famoso saggio “La Medicina della Scelta”, Ivan Cavicchi apre invocando il concetto di crisi così come concepito nella tradizione ippocratica, come ‘sforzo della natura’ nel punto culminante della malattia, dal quale dipende il suo corso; il momento che separa un modo di essere da un altro modo di essere. “Immaginiamo -aggiunge citando Thom (matematico contemporaneo)- di lanciare un sasso verso l’alto. Solo quando è giunto al vertice della sua traiettoria, comincia a (ri)cadere […]. Nel vertice, vi sarebbe una specie di catastrofe”. L’impressione che si trae osservando la contemporaneità è quella di guardare il rallenty del raggiungimento di questo vertice, dell’acme: di essere al centro della separazione. Un’immagine altrettanto suggestiva è quella ideata da Chris Langton, scienziato del Santa Fe Institute, con l’orlo del caos, quell’area tra disordine e ordine in cui transitano i sistemi complessi adattativi guidati dall’evoluzione. Per materializzare il concetto, ‘immaginiamo che su un mucchietto di sabbia cadano costantemente dall’alto nuovi granelli di sabbia; si formerà una pila a forma di cono […] sempre più alta e ripida, sino a raggiungere altezza e pendenza massima: lo stato critico o orlo del caos. L’aggiunta di un solo ulteriore granello provoca una valanga, che fa crollare la pila. L’ulteriore caduta di granelli di sabbia genera una pila dalla forma diversa: la distruzione del vecchio ha portato alla creazione del nuovo’.
 Ebbene, nel comporre questo volume si è voluto immaginare di essere nel fermo-immagine del vertice critico, nell’acme della catastrofe; di visitare i bordi dell’orlo del caos. Provare a regolare il ritmo del processo in pieno corso, rallentandolo per poterlo studiare: nella moviola del cambiamento se ne possono cogliere le sfumature ed è possibile tentare di liberarsi da una visione opacizzata della realtà che induce a leggere le molteplici transizioni come una risultante di un processo competitivo che genera un diffuso timore di perdere i propri riferimenti identitari. È in questa posizione “rischiosa da visitare”, che si sono ‘sfidati’ gli autori del volume.
 
  L’Intelligenza collettiva (Citizen Scienze) come nuova via al Sapere

 Qualche anno fa, Einaudi ha pubblicato la versione italiana di un affascinante saggio di Michael Nielsen, uno dei pionieri della computazione quantistica. In “Le nuove vie della scoperta scientifica”, l’autore analizza una serie di esempi in cui la collaborazione libera e simultanea di più attori – non necessariamente esperti – su un problema (matematico, scientifico, ludico – come una partita di scacchi, ad esempio) ha permesso di incrementare esponenzialmente le possibilità e la velocità di successo. Il saggio si concentra molto sullo strumento informatico della collettivizzazione del problem solving (tendenzialmente, la rete) e teorizza e categorizza i fenomeni scientifici e comportamentali che stanno trasformando il modo in cui si costruisce il sapere. Uno degli esempi più felici è il Polymath Project, avviato nel 2009 da Tim Gowers, matematico e blogger, intenzionato a risolvere un problema matematico complesso. Invitando la comunità (non solo scientifica) a postare idee, soluzioni e progressi nello svolgimento del problema, non solo riuscì a risolvere il quesito originale in soli 37 giorni, ma anche un problema più difficile di cui il suo era un caso particolare: “le idee furono proposte, perfezionate e scartate ad incredibile velocità”. Si assistette, in quei 37 giorni, “al graduale formarsi di una consapevolezza”. Ma particolarmente efficace è anche la ricostruzione della partita “contro il Mondo” del campione di scacchi Kasparov, svoltasi nel 1999. Sebbene Kasparov abbia vinto la partita, il World Team “giocò molto meglio di quanto avrebbe fatto qualsiasi singolo giocatore della squadra. Anzi, disputò una delle migliori partite della storia”, anche in ragione della possibilità di valorizzare quelle che Nielsen definisce le microcompetenze dei singoli, individualmente superiori alla macrocompetenza del campione mondiale.  La citizen science, di fatto, è uno degli epifenomeni della nuova relazione tra scienza e società e del nuovo metodo della scoperta scientifica, destinato a “cambiare più nei prossimi vent’anni di quanto non abbia fatto negli ultimi trecento”.
 È forse questa la nuova frontiera del management? L’operazione di disvelamento che abbiamo innescato ha l’obiettivo di alimentare il pensiero critico, senza il quale non esiste management e non esistono manager. Ma tecnici che, se privi della capacità di mettere a sistema e di governare dinamiche complesse, rischiano di non sono in grado di rispondere alle urgenze della contemporaneità. Questa è la partita a scacchi che noi dobbiamo vincere. Non ci basterà un campione, ma un network di competenze. 
 Miope è la visione di chi pensa di poter di governare i processi in sanità solo con un raffinato kit di elementi hardware, strumenti e tecniche innovative e all’avanguardia sono un ottimo strumento di management, ma non bastano. Perché non esiste un prontuario di risposte organizzative e gestionali che risulti efficace universalmente. È necessaria la valorizzazione degli aspetti umani del management per delineare interconnessioni tematiche, professionali, relazionali che costituiscono il vero potenziale strategico che consente di leggere e interpretare la realtà, concetto che con efficacia introduceva anche Orwell.
 Nella Fattoria degli Animali, all’indomani della cacciata del tiranno a due gambe, il perfido sig. Jones, vengono progressivamente promulgati i 7 comandamenti dell’Animalismo, destinati, a detta dei rivoltosi, a rappresentare la nuova filosofia di pace e disviluppo della comunità animale. Ebbene, la struttura gerarchica che si configura lungo la geniale ed acuta metafora orwelliana è perfettamente speculare alla capacità degli animali di alfabetizzarsi: “in autunno, […] i maiali sapevano già leggere e scrivere alla perfezione. I cani impararono a leggere piuttosto bene […]. Trifoglio aveva imparato tutto l’alfabeto, però non sapeva formare le parole. Boxer non riusciva ad andare oltre la lettera D”. I maiali, scortati dai cani, riescono progressivamente ad imporre la propria tirannia sugli altri animali, perseguendo la  manipolazione semantica dei 7 comandamenti, che, sebbene issati come una bandiera a simbolo della fattoria degli animali, nessuno sa leggere più. 
 Ci domandiamo, quindi, quanti di noi oggi sappiano leggere, leggere la complessità del reale. Di fronte a puzzle preconfezionati, simulacri di una realtà sempre più immateriale e sempre meno vicina all’immediatezza della comunicazione e al benessere delle persone, quanto è complesso leggere, oltre le etichette, le convenzioni, i significanti (De Saussure, 1916)? 
 Siamo abituati alla necessità di continui up-grade per i nostri devices tecnologici. Ma anche noi abbiamo bisogno di costanti aggiornamenti e abbiamo la necessità di dare nuovi nomi a nuovi concetti, creare dizionari di riferimento per tracciare una mappatura dell’universo salute in cambiamento. Nuovi significati ci aspettano, se sappiamo andare oltre il già visto. Se scegliamo di affrontare percorsi di destrutturazione, poco rassicuranti ma decisamente più avventurosi per chi coltiva il pensiero critico.  
 Ed è questo il ruolo di una formazione consapevole: alimentare una brain school e non solo trasferire tecniche, incoraggiare al superamento di una discrasia congenita alla nostra generazione di professionisti tra identità e abito professionale, tra limiti contestuali e aspettative manageriali.
 Un percorso di ricomposizione del pianeta salute attraverso l’analisi della contemporaneità è, infatti, il sottotitolo dell’edizione 2016 del volume “Il Management in Sanità”. Ed è da qui che si parte per la nuova avventura: creare un amplificatore di intelligenza collettiva destinato a costituire la base per un Osservatorio permanente di Management Sanitario. Come nel Polymath Project o come nella partita Kasparov contro il mondo, tutti gli interlocutori del pianeta salute siederanno virtualmente intorno ad una tavola rotonda – la piattaforma, l’agorà – per volgere ad una ricomposizione corale e scientifica dei grandi dubbi e delle big issues della medicina (e della società) contemporanea, promuovendo il passaggio dalla cultura dell’or alla cultura dell’and (Amietta, 1991), per “[unire] ciò che è completo e ciò che non lo è, ciò che è concorde e ciò che è discorde, ciò che è in armonia con ciò che non lo è”.
 
  Sapere, creatività e felicità

 In un celebre editoriale del 1983, il British Medical Journal coniò un’immagine destinata a diventare il simbolo del conflitto tra le logiche economicistiche e riduzionistiche del New Public Management e l’autonomia clinica del professionista, il medico infelice. La parabola di questa infelicità, divenuta attuale in Italia qualche anno dopo, con l’avvento dell’aziendalizzazione sanitaria (1992), si realizza nell’esercizio della professione medica in scienza e coscienza contro i vincoli di economicità, di gestione e di risultato.
 Con questa dodicesima scommessa editoriale, la Scuola di Formazione in Management Sanitario vorrebbe davvero sovvertire la parabola del medico infelice. Perché un professionista della salute è infelice se è solo. Ma se è inserito in un network che fa della spinta progettuale e dell’integrazione negoziale la sua forza, forse, sarà un po’ meno infelice e un po’ più creativo.
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  “Humanitas” e le sue varianti: una famiglia di significati

 Chi in italiano fa ricorso a un termine straniero ha l’obbligo morale di addurre prove che lo stesso concetto non potrebbe essere espresso nella nostra lingua. L’espressione medical humanities non fa eccezione alla regola. La ragione determinante per preferirlo è presto detta: non esiste in italiano un’espressione che ricopra lo stesso ambito semantico. Ogni tentativo di cercare un equivalente in italiano è destinato a creare equivoci - come l’infelice “umanizzazione” della medicina - oppure riflette solo un aspetto parziale di quella complessa realtà denotata come medical humanities. È opportuno seguire le diverse piste fornite dalla famiglia di espressioni affini, consapevoli che ognuna, considerata nei suoi aspetti negativi e in quelli positivi, tratteggia solo un aspetto parziale del quadro, non il quadro nella sua interezza.
 
  “Umanizzazione?” No grazie!

 La traduzione più fuorviante di medical humanities è quella di far equivalere la loro istanza a un progetto di umanizzazione della medicina. L’umanizzazione è un programma che si evoca solitamente con intenti polemici. Presuppone un’analisi negativa dei comportamenti che si vogliono umanizzare, perché giudicati, appunto, disumani. Che riguardino i detenuti nelle carceri o i malati in ospedale. Il programma di umanizzazione della medicina ha suscitato nel tempo molte adesioni: per motivi religiosi-filantropici (perché il professionista sanitario è considerato nell’alone del Buon Samaritano…) o per ragioni laiche, riconducibili al rispetto dei diritti umani e della dignità delle persone, anche in condizione di malattia. Non mancano motivi per rivendicare azioni correttive di comportamenti che si collocano al di sotto di quanto nella nostra società consideriamo un minimo decente. Sul banco degli imputati non c’è solo l’insensibilità degli operatori o semplicemente la maleducazione; anche la curiosità scientifica o gli interessi conoscitivi possono indurre a comportamenti biasimevoli.
 Per saperne di più su ciò che oggi i cittadini considerano non accettabile, basta aprire gli archivi di un qualsiasi centro di ascolto del Tribunale dei diritti del malato o di un ufficio relazioni con il pubblico. O leggere le lettere ai giornali che danno voce al lamento contro la “malasanità”. Questa non è imputata solo di errori e inadempienze, ma spesso semplicemente di disattenzione verso esigenze elementari della nostra vita sociale.
 Eliminare dalla pratica della medicina ciò che offende e umilia rimane un programma inderogabile. È tuttavia discutibile che il termine “umanizzazione”, con cui abitualmente lo si designa, sia una scelta felice. I sanitari che si sentono oggetto di un programma di umanizzazione non possono evitare di sentirsi accusati di comportamenti “disumani”. È facile immaginare che la reazione più prevedibile sarà quella di risentita chiusura, o di ricerca di altri capri espiatori (gli amministratori della sanità, le condizioni di lavoro…). In ogni caso, sarà arduo avere come alleati in un programma di umanizzazione i professionisti che si sentano messi sotto accusa. 
 Anche se concordiamo sulla non opportunità di utilizzare il termine umanizzazione, non possiamo ignorare che vi hanno fatto ricorso i decreti legislativi 502 (1992) e 517 (1993) che negli anni ’90 hanno delineato il profilo rinnovato del servizio pubblico. Come indicatori per valutare la qualità delle prestazioni erogate venivano infatti menzionate la “personalizzazione e umanizzazione dell’assistenza”. L’umanizzazione del servizio sanitario è diventata, più di recente, un obiettivo proposto ufficialmente dalla Regione Veneto, che ha anche pubblicato una lista dettagliata di parametri per verificarne la presenza. È opportuno tuttavia sottolineare con forza che le humanities che invochiamo come correttivo della pratica attuale della medicina non sono sovrapponibili all’umanizzazione. Quand’anche avessimo eliminato i comportamenti che violano i diritti e la dignità, il programma specifico delle medical humanities dovrebbe ancora avere inizio.
 
  Esercitare la medicina nel solco dell’umanesimo

 Etimologicamente, le humanities rimandano al latino “humanitas”, che è stato il potente motore del movimento che ha strutturato l’Occidente moderno: l’umanesimo, appunto. Siamo così condotti a considerare la medicina come un’impresa “umanistica” e il medico (in quanto referente simbolico di un complesso di azioni e di competenze proprie di numerose professioni che si dedicano alla cura) come un “umanista”. Questo uso linguistico richiede molta cautela. Si rischia, infatti, di scivolare verso aspetti caricaturali, così come quando si enfatizzano la missione e la vocazione di quanti esercitano la medicina, quasi praticassero una specie di sacerdozio secolarizzato.
 Eppure la correlazione tra i valori dell’umanesimo e quelli che guidano la pratica della medicina più esigente dei nostri giorni è seducente. Possiamo riconoscere una “assonanza culturale” tra l’humanitas rinascimentale e il nuovo paradigma della salute che si sta profilando nel mondo culturale e scientifico. Il riferimento va alla promozione della salute quale processo globale -sociale, politico, educativo, economico- finalizzato a mettere le persone in condizione di aumentare il controllo sul proprio stato di salute e di migliorarlo agendo sui determinanti della salute non solo di ordine bio-genetico, ma anche ecologico, sociale, economico e culturale. In questa prospettiva la medicina di oggi può attingere a piene mani dai valori dell’Umanesimo: riconsiderazione dell’uomo nel cosmo, accentuazione della personalità individuale come fulcro dell’azione umana, importanza della razionalità e della visione laica del mondo rispetto all’approccio centrato sulla fede. La medicina contemporanea può far proprio il discorso di Giovanni Pico della Mirandola nella Oratio de hominis dignitate (1486):
  
  “Non ti ho fatto del tutto celeste né terreno, né mortale né immortale affinché, quasi di te stesso arbitro e sommo artefice, tu possa scolpirti nella forma che avrai preferito. Tu potrai degenerare nelle cose inferiori proprie dei bruti, potrai rigenerarti secondo la volontà del tuo animo nelle cose che sono divine”.

   


E soprattutto è legittimo cogliere e rilanciare gli impulsi al pluralismo etico e alla tolleranza che sono contenuti nel discorso umanistico di Pico della Mirandola (cfr. Pier Cesare Bori, Pluralità delle vie. Alle origini del discorso sulla dignità umana di Pico della Mirandola, Feltrinelli, Milano 2000). Questa dimensione profonda dell’“umanesimo” attribuita alla medicina è sicuramente in sintonia con il progetto culturale che anima il movimento delle medical humanities. La medicina può ancora rivendicare di essere - per adottare la formula a effetto di Edmund Pellegrino - “la più umana (“umanistica”) delle scienze e la più scientifica delle humanities”. Senza per questo qualificare anacronisticamente i medici come “umanisti”.
 
  La medicina come attività “umanitaria”

 L’aggettivo “umanitario” per qualificare la medicina sembra, a prima vista, ridondante, dal momento che l’erogazione di cure sanitarie è l’azione umanitaria per eccellenza. Eppure la sottolineatura umanitaria non è parsa superflua all’“Associazione internazionale per la medicina umanitaria”. L’Associazione ha programmi molto concreti. Si impegna a fornire cure mediche, chirurgiche, infermieristiche e di riabilitazione a pazienti provenienti da paesi in via di sviluppo mancanti di necessari specialisti; a portare soccorso alle vittime di disastri dove l’assistenza sanitaria è deficitaria; a mobilitare ospedali e specialisti nei paesi industrializzati per ricevere e trattare gratuitamente tali pazienti; a promuovere il concetto di salute come un diritto umano e a sostenere leggi e principi umanitari nella pratica medica.
 È legittimo chiedersi se tutto ciò non faccia parte, costitutivamente, dello statuto etico della medicina. Insieme alla proclamazione di alti ideali filantropici, che indirizzano a curare tutti, senza distinzioni, all’interno dell’etica medica tradizionale c’è anche una differenza impalpabile, raramente esplicitata, tra “noi” e “loro”, che stabilisce una separazione fondata sull’affinità e sull’appartenenza al gruppo sociale. La medicina, in base a tale distinzione, è riservata ai “nostri”. Ne troviamo una traccia nell’aneddoto, riportato da Plutarco nelle sue Vite, che riferisce una risposta di Ippocrate al re di Persia. Richiesto da quest’ultimo di andare a curare, dietro lauta ricompensa, i suoi sudditi affetti da una pestilenza, Ippocrate gli fa rispondere che mai avrebbe messo la sua arte a servizio dei barbari, che erano nemici del suo popolo. La distinzione tra “noi” e “loro” – intendendo: l’obbligo di prestare cure si rivolge ai nostri, non agli altri – è molto più attuale di quanto l’episodio citato da Plutarco potrebbe far immaginare. Basti pensare alle perplessità che sorgono quando bussano alla porta dei servizi sanitari persone alle quali non riconosciamo un diritto di cittadinanza - extracomunitari, clandestini; ancor più, quando si candidano per ricevere risorse scarse, come organi per i trapianti, che non sono disponibili in numero sufficiente per tutti. Le tensioni tra “noi” e “loro” in quest’ultimo caso si possono presentare anche all’interno di una comunità nazionale (vedi la polemica delle regioni che investono molte energie per procurare organi per i trapianti nei confronti di regioni che non fanno altrettanto, ma avanzano pretese di poter accedere agli organi disponibili).
 L’etica medica cresciuta sul tronco della tradizione ippocratica ha avuto bisogno di vigorosi innesti per bilanciare le sue evidenti parzialità e rispondere pienamente agli obiettivi che si prefigge la medicina umanitaria. Alcuni di questi correttivi hanno già una lunga storia. Basti pensare alle regole che hanno preso corpo intorno alla medicina di guerra, dall’istituzione della Croce Rossa internazionale alla Convenzione di Ginevra. La medicina si è sentita provocata a superare la dicotomia amico/nemico, che regola la vita civile e manda avanti le guerre (la medicina in guerra si regola secondo il principio che, quando sono feriti, i nemici diventano fratelli: la differenza tra i “nostri” e gli altri viene a cadere).
 Gli sviluppi più recenti della vita sociale sul pianeta hanno creato le condizioni per un’altra trasformazione epocale, dopo quella che ha caratterizzato il sorgere degli stati moderni con le loro organizzazioni sanitarie nazionali. Siamo entrati nell’epoca dell’interdipendenza globale: nel male e nel bene. Il trauma del terrorismo internazionale ci ha fatto scoprire quanto sono interconnessi i sistemi sociali, anche quelli geograficamente e culturalmente più lontani tra di loro. La guerra stessa ha cambiato volto: basti dire che ormai il 90% delle vittime sono civili e che le distruzioni più pesanti non riguardano le armi del nemico, ma i suoi sistemi produttivi e le infrastrutture sanitarie.
 Non ci sentiamo più autorizzati a presentare la medicina come “super partes”. La presunta neutralità porta di fatto ad avallare le sopraffazioni vigenti. Essere “super partes”, oltre che eticamente inaccettabile, è autenticamente impossibile. Gli interventi umanitari, mescolati ad atti di oppressione, costituiscono un messaggio paradossale, come la sinistra metafora di pacchi di aiuti gettati sulla popolazione che si sta bombardando. La medicina deve assumere con coraggio una posizione “di parte”, scegliendo ovviamente la parte degli oppressi. Non può più limitarsi a seguire le orme della guerra per sanare qualcuna delle innumerevoli piaghe che lascia: deve fare opera di prevenzione, aiutando a trasformare i conflitti in modo creativo e non violento.
 In questa prospettiva possiamo dare diritto di cittadinanza alla medicina umanitaria, sottolineando la sua intrinseca precarietà. Lo scopo della medicina umanitaria è quello di rendere se stessa superflua. Quando la medicina umanitaria avrà ricordato alla medicina tout court che cosa comporta, in senso intensivo ed estensivo, lavorare per la salute, potrà anche scomparire come provincia separata della medicina. Non avremo più bisogno dell’aggettivo -umanitaria-, perché il suo significato sarà passato integralmente nel sostantivo: medicina. Ma finché questa situazione non sarà diventata realtà, si impone un imperativo etico: aprire il cuore e la mente – e prestare le mani – alla medicina umanitaria.
 
  Umanità/disumanità: quando la medicina è orientata al risultato

 Un altro ambito semantico di umanità /disumanità nella pratica della medicina è quello relativo a situazioni nelle quali, per scarsità di mezzi o per scelta, si privilegia il curare rispetto al prendersi cura. Una semplificazione concreta è fornita dal libro Utopie sanitarie (Feltrinelli, 2002), che ha come sottotitolo esplicito: “Umanità e disumanità della medicina”. Il libro, curato da Rony Brauman, raccoglie diversi saggi redatti da sanitari che lavorano all’organizzazione “Medici senza frontiere”, di cui Brauman è stato presidente dal 1982 al 1994. Sappiamo che questi medici si trovano in prima linea in paesi nei quali la cura ha il carattere dell’emergenza e le condizioni di bisogno sono estreme.
 In questo libro a più voci, dedicato ad analizzare i presupposti, le convinzioni e i metodi della loro azione, non c’è ombra di compiacimento. Al contrario: i medici coinvolti, riflettendo sugli interventi che avvengono in condizioni di penuria, denunciano il carattere di freddo calcolo che talvolta la loro azione è costretta ad assumere. Devono scegliere tra chi curare e chi trascurare (scoprendo anche sorprendenti diversità culturali: in alcuni paesi, in situazione di carestia, sono i vecchi, in quanto garanti della coesione sociale, a dover ricevere per primi gli aiuti alimentari, e non i bambini, “gruppo debole”, che noi tenderemmo a privilegiare. Per gli organismi umanitari internazionali la priorità va data a evitare i decessi dei bambini, che ci sembrano più ingiusti e intollerabili, mentre in contesti culturali di sopravvivenza la scala delle priorità è un’altra).
 Oltre a chi, i medici sono costretti a scegliere anche il come delle cure che erogano. I Medici senza frontiere sono i primi a denunciare che le loro azioni sono spesso costrette a essere “disumane”, perché assumono lo stesso carattere di “ingegneria” che siamo pronti a denunciare nella pratica medica a carattere più tecnologico. Tiziano Terzani, ad esempio, in Un altro giro di giostra (Longanesi, 2004) punzecchia i medici dell’ospedale oncologico di New York dai quali è in cura chiamandoli “gli aggiustatori”. Considerano, infatti, solo il problema clinico, al quale cercano di porre rimedio col meglio delle loro possibilità, ma non la persona malata:
  
  “I miei medici tenevano conto esclusivamente dei fatti e non di quell’ineffabile “altro” che poteva nascondersi dietro i fatti, così come i cosiddetti “fatti” apparivano loro. Io ero un corpo: un corpo ammalato da guarire. E avevo un bel dire: ma io sono anche una mente, forse anche uno spirito e certo sono un cumulo di storie, di esperienze, di sentimenti, di pensieri ed emozioni che con la mia malattia hanno probabilmente avuto un sacco a che fare! Nessuno sembrava volerne o poterne tenere di conto. Neppure nella terapia. Quel che veniva attaccato era il cancro, un cancro ben descritto nei manuali, con le sue statistiche di incidenza e di sopravvivenza, il cancro che può essere di tutti. Ma non il mio!”

  Paradossalmente, questa è la stessa accusa che i Medici senza frontiere rivolgono alla propria azione: lavorando in condizioni di estrema penuria, sono costretti a cadere negli stessi difetti criticabili nella medicina più scientifica. Per quanto “umanitaria” nelle motivazioni individuali di coloro che la praticano, anche la loro medicina diventa “disumana”, perché le condizioni in cui si svolge il loro lavoro li costringono a sacrificare quelle dimensioni della cura che qualsiasi malato considera essenziali. Indipendentemente dalla qualità degli affetti e delle relazioni che si instaurano, la medicina può essere oggettivamente disumana, se diventa, per necessità o per scelta, una specie di ingegneria applicata.
 L’orizzonte in cui si collocano le considerazioni proposte da Medici senza frontiere non è quello delle intenzioni soggettive degli operatori e del loro impegno umano. Invitano a considerare il contesto. Scopriamo così che la medicina, nei contesti opposti dell’estrema indigenza e della massima opulenza, può essere ugualmente disumana. Mentre l’auspicio dell’“umanizzazione” della medicina fa riferimento agli operatori – e implica indirettamente l’accusa rivolta loro di mancanza di dedizione e di motivazione – le analisi che si concentrano sulla disumanità della medicina prescindono dal vissuto degli operatori. Non equivalgono a un invito a “moralizzare” medici e infermieri, ma a un progetto rivolto a correggere la concezione stessa della medicina. Le differenze sono di grande peso: nel primo caso la terapia per la disumanità ha carattere predicatorio, nel secondo implica invece il correttivo delle medical humanities.
 Una certa insofferenza nei confronti delle esortazioni moralistiche a favore del buon rapporto, senza tenere nel debito modo la qualità del servizio offerto, è comprensibile. La forte enfasi nel curare, a discapito del prendersi cura, ha fatto la fortuna della serie televisiva che ha il Dr. House come protagonista. Questo medico impersona la scelta di puntare sui risultati, facendo economia non solo dei buoni sentimenti e dell’attenzione alla persona, ma provocatoriamente anche delle buone maniere. La giustificazione di questo stile si fa forte della presunzione che, tra un medico che ti guarisce trattandoti male e uno che ti faccia morire tenendoti affettuosamente la mano, tutti preferirebbero il primo. Ma quando a un dottor House di un ospedale metropolitano si attribuiscono scelte volontarie per comportamenti disumani che Medici di frontiera sono obbligati ad assumere si fa un’operazione mistificatoria (a meno che non sia una strategia di puro intrattenimento, centrato sul falso dilemma: “Preferisci un medico che ti fa morire tenendoti amorevolmente la mano, o uno che ti guarisce trattandoti male?”). Le medical humanities non hanno come obiettivo di contrapporre il curare e il prendersi cura, la qualità relazionale e l’efficacia dei trattamenti, bensì la loro integrazione. Le humanities in questo contesto sono un sinonimo della “centralità del paziente”, o piuttosto della centralità della relazione nel processo di cura, nonché dell’importanza della comunicazione tra chi eroga le cure e chi le riceve.
 
  “L’umanità” degli operatori sanitari

 Completiamo il periplo delle diverse accezioni che può assumere la “humanitas” riferita alla medicina portando l’attenzione sull’umanità, intesa come sintesi di qualità morali, di coloro che praticano la medicina. Parallelamente emerge una riflessione sulle qualità richieste a coloro che delle cure mediche sono i beneficiari.
 Un episodio, tratto dal resoconto dello scrittore inglese Thomas de Quincey: Gli ultimi giorni di Immanuel Kant (Adelphi, 1983) ci introduce a questa ulteriore esplorazione del termine. De Quincey si è basato sulle relazioni di Vasiansky, che aveva assistito Kant in tutta la fase terminale della sua vita. Il racconto presenta anche un episodio singolare. Il vecchio Kant, che aveva anche enormi difficoltà a esprimersi - Vasiansky interpretava le parole che Kant balbettava - riceve il suo medico; questi vorrebbe che Kant si sedesse, ma il filosofo rimane in piedi. Racconta de Quincey, con le parole di Vasiansky:
  
  “Intanto continuava a tenersi in piedi, ma si vedeva che era sul punto di cadere a terra. Allora avvertii il medico, e ne ero ben convinto, che Kant non si sarebbe seduto, per quanto potesse soffrire rimanendo in piedi, finché non si fossero seduti i suoi ospiti. Il dottore sembrava dubbioso, ma Kant, che aveva udito quel che avevo detto, con uno sforzo prodigioso confermò la mia spiegazione del suo comportamento e pronunciò distintamente queste parole: ‘Dio non voglia che io cada così in basso da dimenticare i doveri dell’umanità’.

 
  Certamente nel termine “Humanität” usato da Kant c’è il significato arcaico di ‘cortesia’, ‘gentilezza’; ma non soltanto questo. C’è un riferimento ai doveri dell’umanità, doveri verso se stessi, ma anche doveri verso gli altri: esistono i doveri della co-umanità”.

  Tutta la tradizione di riflessione sui doveri del medico ha incluso questi doveri di co-umanità nelle caratteristiche del buon sanitario. A partire dalla formulazione latina del medico come “vir bonus, sanandi peritus” (persona buona, esperta nel curare). Ma questa “bonitas”, che determina la qualità professionale, va intesa in senso attributivo (un buon medico) o in senso predicativo (un medico buono)? I movimenti di umanizzazione della medicina accentuano la posizione predicativa: auspicano un medico buono. Lo immaginiamo disinteressato, attento ai problemi dei pazienti, sensibile, capace di dialogo, empatico. Talvolta queste e altre attese sono riassunte nella richiesta che abbia una “visione olistica” del paziente e della sua patologia, intesa come una somma di capacità e di virtù.
 Dal buon medico, invece, ci si aspetta altro. Anzitutto la competenza scientifica e un saldo dominio dell’arte terapeutica. La scienza abbinata alla coscienza, che si è soliti invocare per delineare il profilo del buon medico, oggi ha assunto un profilo molto preciso: la medicina che pratica deve essere Evidence based; le linee guida hanno sostituito la libertà terapeutica, che in passato era talvolta sinonimo di arbitrio o di preferenze immotivate. Una cattiva medicina clinica non può essere etica; tuttavia la competenza clinica non basta più per fare un buon medico.
 Il buon medico dei nostri giorni oltre alle conoscenze scientifiche deve avere competenze comunicative per praticare la medicina “nel modo giusto”, così come richiede la cultura contemporanea, orientata al rispetto dell’autodeterminazione della persona malata. E deve avere competenze gestionali, in accordo con le esigenze dell’etica dell’organizzazione. In una parola, il buon medico non può essere solo competente sul versante delle scienze biomediche, ma deve esserlo in misura non minore in tutto l’arco dei saperi coltivato dalle medical humanities.
 I doveri di co-umanità riguardano anche, specularmente, quanto deve mettere in atto chi ricorre ai servizi della medicina per essere un “buon paziente”. La Humanität del vecchio Kant, traducibile essenzialmente in urbanità e rispetto, non basta più. La fine della “minorità non dovuta”, che per il filosofo costituiva l’entrata nell’epoca dell’Illuminismo e della modernità, ha modificato in profondità il modo di esercitare la medicina. Quando il rapporto che vigeva tra sanitari e pazienti era fondamentalmente di stampo paternalista, il buon paziente era il malato compliant: docile e remissivo, coltivava una relazione fiduciale. Si affidava al discernimento del medico e interferiva il meno possibile con le decisioni che questi prendeva per il bene del malato.
 Non è certo proibito comportarsi ancora secondo questo modello, se ciò corrisponde a una preferenza personale; ma in generale non è quanto ci aspettiamo dal buon paziente dei nostri giorni. Ai nuovi diritti corrispondono anche nuovi doveri. E nuove responsabilità da parte del malato. Deve partecipare al processo decisionale, prima di tutto informandosi, chiedendo. Il buon paziente non è più quello che non fa domande: al contrario, non smette di far domande finché non si è creato quel quadro della situazione clinica che gli permette di decidere insieme al medico. E deve anche accettare i limiti che il contesto dell’organizzazione sanitaria impone alle sue richieste di servizi. Non può essere un buon paziente chi si comporta secondo modelli di bulimia consumistica, a danno delle legittime esigenze di altri cittadini. Tutto questo è incluso oggi nell’empowerment che si richiede per essere un buon paziente. Questo è appunto il modello ideale di rapporto che le medical humanities vogliono promuovere.
 
  Dalla cultura dei diritti all’ “empowerment” del cittadino

 Il rapporto tra chi eroga servizi per la salute e chi li riceve è cambiato con il tempo ed esige oggi altri modi di relazionarsi. Ci sono situazioni che urtano con la nostra sensibilità e con il concetto di rispetto dovuto alle persone, soprattutto se malate o fragili. Sono, appunto, le situazioni rispetto alle quali si sente invocare la necessità di procedere a una “umanizzazione” della medicina, nell’accezione che abbiamo esaminato per prima. Quand’anche non esistessero più occasioni per le quali si ritiene appropriata questa infelice espressione, rimarrebbe integro il problema di una riscrittura sociale delle regole che sovrintendono ai rapporti tra sanitari e cittadini.
 Storicamente questa istanza ha preso voce con i movimenti che, dalla metà degli anni ’70, hanno rivendicato la cura come un diritto del cittadino, piuttosto che come un atto di benevolenza del sanitario. La costituzione dei Tribunali dei diritti del malato è stato un momento politico rilevante di questa revisione del modello di rapporto. La prima sessione del Tribunale tenutasi a Roma in Campidoglio il 29 giugno 1980 (con il titolo programmatico: “Da malato a cittadino: contro l’emarginazione, per la gestione popolare delle strutture sanitarie”) è culminata con la presentazione dei “33 diritti del cittadino”. Nel lungo elenco di diritti rivendicati un’attenzione relativamente modesta veniva riservata alla partecipazione attiva del paziente alle decisioni cliniche (solo l’art. 28 parla di un diritto ad avere inserita nella cartella clinica “una scheda dove siano illustrate in termini chiari e comprensibili, e con testo obbligatoriamente dattiloscritto, la diagnosi e la terapia in corso, nonché le previsioni circa la durata del ricovero e le eventuali possibilità di guarigione”).
 Il confronto con altri movimenti che andavano prendendo consistenza in quegli stessi anni rivela una diffusa percezione che l’informazione fosse centrale per promuovere un diverso rapporto tra sanitari e cittadini malati. Per esempio, l’Associazione dei pazienti della Svizzera italiana presentava la propria attività non sotto l’immagine di un tribunale che tutela chi è costretto a subire maltrattamenti, ma come una struttura che può fornire consigli quando sorgono interrogativi, quali: “Ho diritto di vedere la mia cartella medica? A chi appartengono i risultati delle analisi e le radiografie? Quali informazioni devono esser date al paziente sul suo stato di salute e sulla cura che deve seguire? E ai suoi familiari? C’è libertà di scelta della terapia?” In pratica, si tratta degli interrogativi diventati correnti negli anni più recenti, e che circoscrivono il passaggio che possiamo chiamare, sinteticamente, dall’etica medica alla bioetica.
 Tuttavia, mentre la bioetica è andata sempre più concentrandosi su casi limite e scelte drammatiche, in cui possono confliggere sistemi e riferimenti morali, recedeva sullo sfondo il bisogno di un cambiamento sistemico dei rapporti, che può e deve dar forma anche alle relazioni routinarie. È questo, invece, l’interesse principale delle medical humanities. Con una sola parola, possiamo designare l’intero processo come “empowerment” del cittadino. La parola inglese contiene la nozione di “potere” (power). L’aspetto più visibile è proprio quello di uno spostamento di potere tra le persone coinvolte in una relazione sanitaria.
 Il potere al quale ci riferiamo non è quello di natura politica o, nei rapporti interpersonali, ciò che autorizza qualcuno a dare ordini, aspettandosi che altri obbediscano; si tratta piuttosto di quel potere che entra inevitabilmente in gioco quando qualcuno si prende cura di persone a lui affidate. Tutte le relazioni di cura e assistenza prevedono un potere, utilizzato in modo benefico a vantaggio di un altro: è quanto avviene nel rapporto tra genitori e figli, insegnanti e allievi, medici e infermieri e malati, appunto. Questo tipo di transazioni – che rientrano nella categoria delle relazioni complementari – si basa sulla differenza tra le posizioni coinvolte. Relazioni di questo genere funzionano bene quando ognuno si attiene al suo ruolo e non pretende di fare la parte dell’altro. Dal punto di vista grafico, il modello che le rappresenta prevede due posizioni: una sovrastante (one up) e una sottostante (one down):
  
  one up

 ---------------
 
  one down

  Diverse sono invece le “relazioni simmetriche”, nelle quali i protagonisti hanno uguale potere e non si comportano secondo ruoli fissi. Ce li possiamo immaginare l’uno di fronte all’altro, faccia a faccia, senza poter dire chi comanda e chi obbedisce. Ora, il senso del processo di empowerment del paziente non è quello di mettere quest’ultimo in posizione one up e il medico in posizione one down, invertendo i rapporti di potere che siamo soliti associare con l’esercizio della medicina (dove il medico è considerato tanto più bravo quanto più esercita un’autorità indiscutibile e induce il paziente a essere “osservante” o compliant).
 L’empowerment del cittadino è piuttosto un cambiamento di rapporti complesso, che ha luogo su diversi piani. Comprende una dimensione culturale (che renda le persone capaci di aumentare il controllo sulla loro salute e di migliorarla, nonché di assumere un atteggiamento psicologico “adulto” nei confronti dei professionisti sanitari); una dimensione clinica (con la raccolta sistematica delle informazioni sui trattamenti proposti e l’accesso consapevole alle prestazioni sanitarie, grazie alla conoscenza di benefici attesi, effetti collaterali, rischi, complicazioni); una dimensione etica (con l’autonomia come principio etico che controbilancia il principio di “bene del paziente” stabilito unilateralmente dal medico). L’empowerment del cittadino è l’atto finale della rivisitazione del rapporto medico-paziente che la situazione attuale della complessità ci costringe a intraprendere. Si tratta, in pratica, di ripensare la pratica della medicina entro i concetti che costituiscono la modernità. Implica una articolazione inedita della “humanitas”, estranea alla cultura pre-moderna ma essenziale per il cittadino che vuole essere coinvolto nelle decisioni sul proprio corpo e, più in generale, sulla sua salute.
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“A cominciare da ora, purtroppo, lei sarà di qui come tutti”. Ne “La Peste” di Albert Camus a pronunciare la inequivocabile sentenza è il dottor Rieux. La città di Orano versa da settimane in un’inesorabile epidemia che la costringe ad essere isolata dal resto del mondo. Nessuno può entrare in città. Nessuno può uscirne. Neanche Rambert, giornalista parigino, finito lì per caso e che, in piena epidemia e a dispetto di un cordone sanitario impietoso, implora il dottore di ascoltare la sua storia. Rambert non ha molto da chiedere: vuole solo un certificato “in cui si dica” che lui “non ha questa benedetta malattia”. Vuole solo che Rieux, che tanta parte ha avuto nelle decisioni di sanità pubblica prese dall’inizio del contagio, gli permetta di lasciare la città, di tornare dalla sua donna, a Parigi, fuori da quell’inferno, dove lei lo aspetta. Perché lui non è di qui. E perché lui non è stato messo al mondo per scrivere reportage in un posto lontano e malato: lui è stato messo al mondo per vivere con una donna.

Il piccolo cammeo del riservato dottore e dell’appassionato forestiero può essere preso a metafora di una delle big issues della sanità moderna: il presunto conflitto tra l’approccio pubblico-statistico della medicina, ispirato al modello scientifico-deduttivo, e il paradigma dell’individualismo, dell’unicità della persona-paziente, dell’unicità del suo vissuto, della sua storia, del suo personalissimo “essere stato messo al mondo per”.

L’evocazione letteraria scelta non intende rimandare alla pure ben nota (e altrettanto presunta) querelle tra la sanità pubblica – diretta discendente del Ministero degli Interni e della pubblica difesa – e la salute duale, quella che scaturisce e si realizza dal rapporto tra medico e paziente. Piuttosto, la suggestione vuole evocare la frammentazione che caratterizza la comunità medica, divisa in due blocchi contrapposti: i sostenitori del paradigma evidence-based, che domina da oltre un ventennio la medicina moderna, e le nuove istanze di personalised medicine e narrative medicine, che si stanno facendo largo tra le comunità di pratica scuotendo il mondo scientifico con il loro richiamo alla narrazione, all’ascolto, alla testimonianza clinica del singolo paziente.

“Lei non può capire”, protesta Rambert al diniego solenne del dott. Rieux, “lei parla il linguaggio della ragione; lei vive nell’astratto”. Cosi come “Pietà, dottore!”, gridano i parenti degli appestati quando questi, nell’esercizio del suo dovere, ne dispone l’allontanamento dalla famiglia, consapevole che vi faranno ritorno, probabilmente, solo da morti. Astratto e Pietà tormentano il dottore fino alla fine del romanzo, fino al termine dell’epidemia. Fino al ritorno alla vita normale, molti molti mesi dopo.

Ad un estremo, dunque, c’è l’approccio astratto dell’Evidence-Based (E-B medicine, E-B nursery, E-B public health ecc) che, forte dell’incontrovertibilità statistica, dei ragionamenti clinico-scientifici tanto lucidi e brillanti quanto il bel diamante che ne sancisce il risultato cumulativo, rappresenta un baluardo rassicurante per garantire che le decisioni mediche - ma anche quelle farmacoeconomiche e di politica sanitaria – siano il più possibile scevre da condizionamenti discrezionali, da confondimenti interni ed esterni e da distorsioni interpretative.

Raggiungere un’evidenza è un lavoro nient’affatto da poco: occorrono tantissimi individui, malati e non. Occorrono osservazioni precise, ripetute; occorrono registrazioni matematiche. Occorre che la moltitudine originaria – le centinaia di migliaia di uomini e donne (ma, per lo più, uomini) - studiata perda progressivamente ogni connotato di umanità per diventare un record zeppo di caratteristiche numeriche, classificato secondo un laconico SI/NO per singolo item, che finisca per essere alloggiato in tabelle con righe, colonne, valori, percentuali e totali. Occorre, poi, che questo distillato di moltitudini sia confrontato con altri distillati di moltitudini e che il confronto si possa fare se e solo se ricorrano nuovamente talune caratteristiche numeriche, se e solo se i SI e i NO registrati siano perfettamente appaiabili, pena l’esclusione di quello studio. Pena il giudizio di inutilità di quella moltitudine. E poco importa che gli uomini (soprattutto gli uomini) della moltitudine scartata fossero stati messi al mondo per fare reportage o per vivere con una donna.

Per raggiungere l’astratto, i trial clinici (possibilmente controllati, randomizzati e doppiamente o triplamente ciechi) vanno sommati tra loro in rassegne sistematiche o, meglio ancora, in analisi clinico-statistiche che, come drammatici distillatori, estrarranno l’atteso diamante: il puntino statistico dal quale dipenderà l’efficacia di un medicamento, l’utilità di un vaccino, l’opportunità di un intervento. Un diamante, minerale e insensibile, che sfiderà milioni di medici. Una scienza che batterà milioni di coscienze.


  Esempio di grafico di metanalisi con il “diamante”


“A cominciare da ora, purtroppo, lei sarà di qui come tutti”.

Dall’altro estremo, invece, c’è la pietà. C’è l’individualità delle persone. Ci sono le persone e le loro storie. Ci sono quelli nati per scrivere reportage in una città straniera e quelli nati per vivere con una donna. Ci sono quelli che narrano le proprie storie. E c’è una medicina pronta ad ascoltarle. C’è la medicina narrativa. Anzi, ci sono Le Narrative. Anzi, ci sono le Humanities. Con tutto il loro corredo di evocazioni romantiche e sentimentali che sembrano ergersi a contraltare orgoglioso e confortante rispetto all’asetticità spersonalizzante del paradigma tecnico-scientifico. Fino a qualche anno fa, la narrazione in sanità, con tutto il suo carico di empatia ed emotività, sembrava poter regnare esclusivamente nell’ambito degli aspetti peripheral della medicina se non della sola qualità percepita della cura: dai racconti dei pazienti, riferiti perlopiù a storie di ricovero e riguardanti il comfort, la comunicazione, la comprensione, il tempo dedicato dal medico o dall’infermiere, l’attenzione, il colloquio, la considerazione della propria dignità, nascevano studi e progetti di miglioramento della qualità dell’assistenza volti a dimostrare come la cura della persona – così intesa – oltre ad essere in sé lodevole, poteva valorizzare gli aspetti core (il “dovuto tecnico”) della prestazione assistenziale e aumentarne l’efficacia, attraverso, soprattutto, un aumento della fiducia e della compliance ai trattamenti. Interessante, a questo proposito, un progetto sviluppato alcuni anni fa dall’Azienda Ospedaliera S. Camillo Forlanini di Roma ed esitato nella pubblicazione di un interessante raccolta di esperienza, titolata Medico o Dottore? Ti racconto la mia malattia, scaricabile gratuitamente da internet ed estremamente pregevole per lo spaccato coinvolgente (commovente, in molti casi) che apre sui vissuti di malattia, sul glossario della malattia e sul rapporto medico-paziente. Eppure, il futuro della narrazione in medicina era destinato a scavalcare il confine cognitivo-emotivo e la indeterminatezza squisitamente qualitativa della percezione, del giudizio e della commozione; nel novembre del 2014, in un convegno organizzato dall’Azienda Ospedaliera di Salerno dal titolo Le Parole della Cura: La Narrazione, fu ospitato un interessante contributo del Prof. Sandro Spinsanti, Psicologo e Teologo, Componente del Comitato Nazionale per la Bioetica, direttore e fondatore de “L’Arco di Giano” e “Janus. Medicina: cultura, culture” nonché autore di una lettura magistrale in questo stesso volume. Il prof. Spinsanti, in quell’occasione, affascinò la platea con una lectio dedicata al mito di Sherazade, la vergine che riuscì ad interrompere i sanguinosi sacrifici compiuti dal vendicativo e disperato Barbablù raccontando a questi ogni notte una storia. Per Mille e Una Notte. Fino a salvare se stessa e le altre vergini minacciate dalla morte. La narrazione viene assunta, in questa lettura, a cura della morte: raccontare per vivere, raccontare per essere immortali. Narrare non è più “terapeutico”: narrare è la terapia. Una terapia che non passa attraverso i numeri. Una terapia che non conosce standardizzazioni e aggregazioni di dati. Una terapia in cui le “caratteristiche” del paziente vanno ben oltre il repertorio sex-age-comorbidies che tanto conforta gli scienziati. Una terapia che scavalca le evidenze e indaga l’intimità, le sfumature, le parole.

Ebbene, in un volume dedicato all’agorà, alla dialettica, al confronto fino alla contrapposizione, in un volume che fa della pluralità dei punti di vista il presupposto imprescindibile per la crescita e la ricerca, come illustrato nell’introduzione al volume stesso, non poteva non trovare spazio il conflitto per eccellenza della sanità moderna, lo stesso, se vogliamo, che contraddistingue la contrapposizione tra i medici e i manager, tra scelte di politica sanitaria e decisioni cliniche, tra decreti di appropriatezza prescrittiva e autonomia responsabile del medico, tra spending review e non-eticità delle cure negate: i numeri o il singolo? Astratto o Pietà?

Il capitolo che vi accingete a leggere offre contributi aggiornatissimi e inediti su queste tematiche: uno dei più illustri esponenti dell’EMB, il prof. Salvatore Panico, conduce un’analisi di quella che definisce una necessità storico-culturale facendoci dapprima fare amicizia con la letteratura scientifica e con i principi dell’evidence per poi svelarne i limiti e le opportunità di superamento degli stessi, aiutato, in questa interessante parabola, dal finto discussant, suo amico e collega, prof. Giovanni Gallotta, che insinua i suoi dubbi sul metodo evidence sostenendo la cosiddetta evidence-biased-medicine, la medicina basata sui bias.

Il prof. Umberto Giani, nel contributo dal titolo Complessità, Transdisciplinareità e Medicina Narrativa, smonta la tenace suggestione che vede la medicina narrativa come vaga e ambigua definizione del rapporto di fiducia e di empatia che si instaura nel processo di cura e le conferisce un’interpretazione orgogliosamente scientifica, con il consueto e originale rigore che rende i lavori dell’autore sempre geniali e imperdibili. Nei contributi successivi, dedicati alle “testimonianze”, il prof. Francesco Beguinot offre un nuovo volto alla conciliazione tra il mondo dei “numeri” e mondo delle “persone”, introducendo il concetto di spettro: come nel campo dell’ottica, anche in medicina, i disordini, le sindromi, le malattie si distribuiscono lungo uno spettro continuo di presentazioni in cui l’una sfuma nell’altra secondo un modello di continuità, non discreto; ci spiega, dunque, come la ricerca (e la medicina) deve e può impegnarsi nella valorizzazione di tali “sfumature”, utilizzando il prototipo del Diabete e delle tonalità cromatiche (invisibili alla medicina classica, ma evidenti per la medicina di precisione) che vanno dal diabete di tipo 1 al diabete di tipo 2. La forma più estrema e individuale di spersonalizzazione, anzi, di dematerializzazione, cioè la morte, è trattata con ricchezza di suggestioni e riflessioni nel contributo del dott. Felice Morra, dal titolo Il mito dell’immortalità: tra aspettative e credenze. Gli ingegneri di processo della SANTEC s.r.l., invece, hanno il duro compito di convincere la comunità di pratica medica dell’importanza dei numeri e della loro corretta gestione all’interno dei database clinico-amministrativi, raccontando come un ospedale provinciale ha sventato un finto allarme epidemiologico – al confine con un’accusa di procurato allarme – generato dal cattivo utilizzo dei sistemi informatici e degli aggregati di numeri.

Non poteva mancare, a conclusione del capitolo, il punto di vista del paziente, con il pamphlet “Non sono un numero”, ben più di un semplice racconto esperienziale.

Per chi fosse curioso, Rambert non ottenne il suo certificato, ma trovò il modo per scappare dalla città e dalla pestilenza. Eppure, a poche ore dall’orario convenuto per la fuga, decise di restare. Divenne tra i più tenaci attendenti del dott. Rieux nella lotta alla pestilenza e scampò al flagello della peste. Riabbracciò la sua donna e probabilmente oggi vivono a Parigi insieme, lo scopo per cui lui era stato messo al mondo.
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La moderna medicina scientifica è stata caratterizzata, negli ultimi due decenni, con un termine estremamente sintetico sul piano lessicale, ma pieno di complessità interpretativa: evidence-based medicine (EBM).

L’EBM è progenie diretta dell’epidemiologia clinica che David Sackett, nel suo popolarissimo libro “Clinical Epidemiology: A Basic Science for Clinical Medicine”, definisce come quella disciplina il cui obiettivo è “...mettere ordine nella metodologia clinica e negli approcci alla interpretazione dei risultati della ricerca, e più in generale, nello studio dei determinanti e degli effetti delle decisioni cliniche sulla salute dei pazienti”.(1) È lo stesso Sackett ad usare per la prima volta il termine evidence-based medicine in un articolo su JAMA del 1992(2), indicando come un corretto approccio evidence-based quello nel quale “…tutte le azioni cliniche sul piano diagnostico, della valutazione prognostica e delle scelte terapeutiche devono essere basate su solide prove quantitative derivate da una ricerca epidemiologico-clinica di buona qualità”. Riflettere su questa definizione ci dà la possibilità di comprendere bene cosa si intende per EBM.

Tre cose sono dunque essenziali per un buon approccio evidence-based: fare riferimento a studi di qualità, utilizzare le solide prove quantitative che questi studi forniscono e applicare la conoscenza così derivata a tutte le azioni cliniche. Si tratta di una precisa demarcazione di campo, che invita i professionisti della salute a seguire alcune regole di comportamento professionale capaci di garantire il meglio della cosiddetta “evidenza esterna”, cioè quanto pubblicato in letteratura, per la soluzione di problemi quotidiani. L’obiettivo principale è quello di identificare delle modalità di acquisizione della conoscenza clinica che siano accessibili, in maniera quanto più possibile uniforme, a tutti i professionisti della salute che si trovino di fronte problemi clinici analoghi. È questo un tentativo di ridurre una variabilità di comportamento professionale, che di solito viene indicata come “libertà” di azione mirata sul paziente, ma che più spesso è espressione di una incertezza professionale con la quale bisognerebbe misurarsi nell’interesse del paziente. Possiamo dire che si tratta di un cambiamento paradigmatico, quasi una necessità storico-culturale, che fa passare dalla prevalenza del principio di autorevolezza di singole persone a quella di un condiviso e verificato corpo di conoscenza che rende anche meno complicata la vita al paziente, soprattutto se geograficamente o economicamente lontano dagli “autorevoli”. Per di più, i professionisti della salute possono decisamente migliorare la qualità della loro azione autonoma, con un diffuso vantaggio complessivo per la competenza professionale e per l’immagine etica.

L’approccio quantitativo suggerito è chiaramente un elemento chiave perché consente di associare alle informazioni di tipo qualitativo, legato ad un opportuno intuito clinico frutto di una sostenuta preparazione disciplinare classica, un quadro di informazioni quantitative che sono in grado di definire obiettivamente l’appropriatezza e l’accuratezza di un test diagnostico oppure l’efficacia e la sicurezza di una terapia. A questo scenario metodologico è collegata la possibilità di lasciare “trasparenti” le decisioni che vengono prese, una condizione che risponde all’esigenza di tenere in considerazione nella maniera migliore quelle che sono le “preferenze” del paziente, intese come tipicità dei suoi valori e dei suoi bisogni, e di rendere esplicito anche ad altri colleghi, che possono intervenire, le ragioni che sottendono un’azione professionale intrapresa. La trasparenza dei comportamenti e delle decisioni risponde anche all’affermazione di criteri oggettivamente valutabili per dare “credito” all’azione professionale, cosa che riguarda non solo la relazione medico-paziente, ma si apre nel territorio del management sanitario, in particolare per la definizione di criteri di appropriatezza e di fattibilità delle prestazioni. Infine va considerato l’aspetto etico, perché appare evidente che la presentazione di azioni professionali con caratteristiche di appropriatezza, efficaci, valutate in maniera trasparente risponde ad una buona pratica clinica che prima di essere il cardine di una riconosciuta professionalità è il fondamento di un comportamento eticamente ineccepibile: il paziente può ricevere il meglio che si possa considerare in accordo con la conoscenza professionale condivisa.

 



  Episodi su cui riflettere


Due episodi che hanno caratterizzato la moderna storia della medicina offrono stimoli alla riflessione sulla necessità di avere un sistema valutativo di riferimento, condiviso, per ottenere il raggiungimento di un obiettivo tipico della EBM: la soddisfazione del principio di rilevanza clinica. Questo termine indica tutto ciò che rappresenta un’azione utile agli interessi del paziente.

Il primo episodio è un classico della storia della cardiologia moderna. Alla metà degli anni 70 le Unità di Terapia Intensiva Coronarica, ricevendo i pazienti con infarto miocardico acuto, avevano solo alcuni, pochi, strumenti per intervenire. Sostanzialmente si monitoravano le aritmie gravi per eventualmente intervenire con farmaci opportuni o con i sistemi di resuscitazione, oltre che sostenere interventi di controllo delle comorbidità. Si era in epoca precedente l’utilizzo di terapia trombolitica, diventata routinaria solamente alla fine degli anni 80. Come del resto non era ancora disponibile la rivascolarizzazione coronarica oggi routinaria in cardiologia interventistica, che ha di fatto consentito il ristabilimento precoce di condizioni cardiache meno sottoposte a rischio di aritmie mortali. Un elegante rassegna di letteratura pubblicata sul New England Journal of Medicine nel 1977, individuava le aritmie come la causa principale della mortalità post-infartuale, che restava stabile nelle Unità di Terapia Intensiva Coronarica, nonostante migliorasse la tecnologia degli interventi.(3) L’autorevolezza della rassegna spinse i cardiologi di tutto il mondo ad utilizzare con larghezza gli antiaritmici, sia in termini di indicazione che di durata dell’intervento. L’osservazione di un mancato miglioramento della mortalità post-infartuale spinse all’esecuzione di una grande sperimentazione controllata e randomizzata per valutare l’utilizzo sostenuto di antiaritmici nel post infarto (con estensione fino ad alcuni mesi successivi all’evento acuto). Il risultato di questa sperimentazione fu pubblicato sempre sul New England Journal of Medicine nel 1991 e fece conoscere ai cardiologi un dato sorprendente: i pazienti trattati con antiaritmici andavano incontro più facilmente a morte per aritmia.(4) Questa sperimentazione, condotta secondo i principi della buona ricerca clinico-epidemiologica, rappresentò il prototipo di un intervento cardiologico evidence-based, e ad essa ne seguirono altre non di secondaria importanza su altri farmaci di uso corrente.

Il secondo episodio si riferisce all’utilizzo della terapia ormonale sostitutiva (TOS), in particolare in riferimento alla prevenzione della cardiopatia ischemica in menopausa. L’osservazione comune che la cardiopatia ischemica è più frequente negli uomini che nelle donne in età precedente ai 50 anni, ha sempre suggerito un ruolo svolto dagli ormoni sessuali (e degli estrogeni in particolare) nel determinare la frequenza di questa malattia. La menopausa, caratterizzata dal crollo delle concentrazioni estrogeniche, causa cambiamenti importanti nella donna come la diminuzione della densità ossea, l’aumento della secchezza della cute, una maggiore difficoltà alla relazione sessuale. L’ipotesi verosimile è che determini anche la perdita del vantaggio di genere sulla frequenza dei cardiopatia ischemica. Alla fine degli anni 60 il dr. Robert Wilson scrive un libro che diventa immediatamente un best seller: “Feminine forever”. Nel libro sono riportate espressioni a dir poco indecenti sulla condizione della donna in menopausa. Eccone alcune “…A 50 anni non ci sono ovuli, né follicoli, né teca, né estrogeni – una vera catastrofe galoppante”¸ “con l’assunzione di estrogeni, seni e organi genitali non si faranno avvizzire. Sarà piacevole vivere con donne così, non diventeranno tristi e non attraenti”. Conseguenza della popolarità del libro fu una commercializzazione spinta degli estrogeni, allora in dotazione della Wyeth-Ayerst, che raggiunse nel 1975 una vendita di oltre 30 milioni di confezioni. Uno dei leitmotiv della promozione del farmaco era la sua capacità preventiva nei confronti della cardiopatia ischemica, facilitata anche dalla sopravvalutazione dei risultati degli studi osservazionali, che effettivamente riportavano una protezione della cardiopatia ischemica imputabile al farmaco nelle donne che li assumevano. L’effettuazione di una sperimentazione controllata e randomizzata nell’ambito della Women Health Initiative, avviato con molti milioni di dollari pubblici fu spinta dall’idea di fornire la conferma finale all’efficacia di questa terapia sulla cardiopatia ischemica. Nel 2002 la rivista JAMA pubblica un articolo nel quale si comunica la sospensione della sperimentazione perché la somministrazione di estrogeni, aveva causato, rispetto al gruppo di donne che non li assumeva, un aumento del 29% di cardiopatie coronariche, pari a circa 7 casi in più ogni anno, e del 41% di ictus cerebrale, pari a circa 8 casi in più ogni anno.(5) Un’indagine giornalistica condotta sul New York Times da Gina Kolata portò alla luce un fatto inquietante: il figlio di Robert Wilson, intervistato, ammise candidamente che suo padre aveva sempre avuto finanziamenti personali ed alla sua personale fondazione – con uffici alla Park Avenue in New York – dalla Wyeth Ayerst.(6) Sostanzialmente uno studio tipicamente evidence-based per la valutazione di efficacia e sicurezza di una terapia, come la sperimentazione controllata e randomizzata, rendeva ragione delle perplessità che gli studi osservazionali avevano sollevato negli esperti ai lavori che ben conoscono la possibilità di residual confounding di questi studi. In sostanza ,la mancata corretta identificazione della variabile “healthism” legata alla classe sociale di appartenenza, negli studi osservazionali, impediva di capire che l’effetto protettivo della TOS era dovuto al fatto che l’uso della terapia era più frequente nelle donne “healthist” di più alta classe sociale, che ovviamente si ammalano di meno. Inoltre, grazie ad una informazione scientifica evidence-based si contrastavano le affermazioni fatte da persone appositamente foraggiate a coprire interessi industriali.

Gli epidemiologi clinici, convinti dall’EBM, hanno costituito un’associazione internazionale indipendente che hanno intitolato ad Archibald Cochrane, epidemiologo inglese che negli anni 50 e 60 aveva promosso l’utilizzo di sperimentazioni controllate e randomizzate per comprendere l’effetto (positivo o negativo) di farmaci e di altri interventi. La Cochrane Collaboration ha anche messo in piedi una biblioteca virtuale di revisioni sistematiche e metanalisi, la Cochrane Library (www.cochranelibrary.com), che costituisce un elemento di riferimento per la diffusione di risultati della ricerca su quesiti clinici, che sia scevra da specifici conflitti di interesse.

 



  L’esperienza cumulativa di letteratura


L’evidenza esterna è definita nell’EBM come tutta l’informazione scientifica disponibile su uno specifico quesito clinico che un professionista affronta nel suo quotidiano. La letteratura scientifica ha avuto uno sviluppo esponenziale negli ultimi decenni al punto tale che appare insostenibile avere un contatto continuo e diretto con l’enorme massa di produzione scientifica. Eppure è impensabile non tenerne conto se si vuole mantenere un ottimale livello di competenza professionale ed eticamente accettabile. I libri di testo, per quanto ben scritti ed aggiornati non riescono a soddisfare questa esigenza di confronto con la letteratura scientifica, da cui scaturisce il problema di fornire al professionista l’informazione sintetica che lo aiuti nel suo agire quotidiano.

Buona norma è, nella pratica EBM, fare riferimento ad un espressione cumulativa di letteratura, cioè riferirsi all’insieme della produzione scientifica, piuttosto che fare riferimento ad un unico prodotto (per esempio l’ultimo articolo scientifico pubblicato). Del resto è così anche se ci si affida all’esperienza clinica tout court; è l’esperienza clinica cumulativa che permette di superare l’influenza di casi aneddotici, inquadrandoli all’interno di una consuetudine con la soluzione di problemi clinici specifici. La soluzione proposta dall’EBM sono le pubblicazioni secondarie, nuova frontiera della formazione della competenza professionale. Le revisioni sistematiche rappresentano il classico prodotto di pubblicazione secondaria, caratterizzate dal fatto che vengono strutturate in modo tale da rendere trasparenti le modalità di compilazione e tali da svincolarle dalla possibilità di essere influenzate dal “pregiudizio” o dall’interesse di chi la conduce. Un tale approccio, dando spazio alla trasparenza di giudizio ed all’utilizzo di metodi oggettivi di valutazione, ha stimolato il miglioramento della qualità delle evidenze scientifiche pubblicate, in termini di modalità di conduzione dei singoli studi di ricerca clinica e di rilevanza clinica.

 



  Vantaggi e limitazioni attuali


La cultura evidence-based si è affermata in ragione dei numerosi punti a suo favore in relazione alla capacità di fornire ai professionisti della salute una metodologia di riferimento per prendere decisioni. E, come è noto, le decisioni in ambito clinico sono comunemente prese in un contesto di “incertezza”, intendendo con questo termine una situazione di complessità nella quale è presente ragionevolmente la possibilità di errore.

Uno dei risultati più interessanti è la riduzione della variabilità di comportamento professionale. Spesso queste difformità vengono spiegate con la necessità di modulare l’intervento sui singoli pazienti. In realtà nella stragrande maggioranza dei casi è facilmente identificabile una base di incertezza. Un esempio per tutti la difformità di comportamento dei medici consultati da pazienti affetti da sindrome influenzale, per i quali alcuni medici propongono una terapia antibiotica fin dall’inizio dei sintomi, altri no. L’accesso ad un percorso decisionale guidato, come è il caso dell’EBM, indica quale sia il comportamento tendenzialmente più corretto.

All’EBM si deve l’accresciuta attenzione alle questioni di appropriatezza diagnostica da parte dei professionisti della salute, atteggiamento molto utile nella foresta di possibilità diagnostiche che in tempi rapidi arrivano come proposte sul mercato. Senza contare l’enorme contributo in termini di acquisizione di conoscenza sulle terapie valutate con sperimentazioni controllate e randomizzate, le sole in grado di fornire l’informazione adeguata in termini di efficacia e sicurezza. E ancora, la familiarità che i professionisti hanno acquisito con algoritmi capaci di indicare la prognosi di malattia oppure il rischio di ammalarsi in futuro. Ma sicuramente l’effetto più importante, inteso come “guadagno” professionale ed etico è la partecipazione più consapevole al percorso decisionale attraverso un opportuno e costante contatto con la letteratura scientifica, in particolare grazie alle pubblicazioni secondarie. Attualmente è più facile per un professionista comprendere il grado di evidence delle informazioni scientifiche, in questo modo risolvendo sovente difficoltà di decisione clinica. Lo sviluppo nella rete EBM del GRADE (The Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation), che utilizza un approccio comune, sensibile e trasparente per classificare la qualità dell’evidence (in riferimento alle tipologie di studi presenti in letteratura) e la forza delle raccomandazioni (sistema facilitante la definizione di incertezza), ha reso le Linee-guida uno strumento difficilmente sostituibile nel processo decisionale.(7)

Naturalmente, permangono alcune criticità di sistema, con le quali bisogna confrontarsi e tentare di trovare nuove soluzioni. Uno dei problemi più importanti è la definizione dell’agenda di ricerca; gli studi clinici sulle terapie sono fortemente determinati dall’agenda dell’industria del farmaco, al punto tale che a volte l’EBM appare come il “marchio” di Big Pharma. In realtà, un’attenta valutazione dei conflitti di interesse e la spinta di parte della comunità scientifica a sollecitare una maggiore presenza degli interessi dei pazienti e dei ricercatori nella definizione dell’agenda di ricerca, anche attraverso la strutturazione di organi di governance ad hoc, è una forma di contrasto a questa situazione.(8)

Un altro problema di una certa rilevanza è legato alla selezione dei pazienti che vengono saggiati nelle sperimentazioni cliniche. Al fine di ridurre le complessità interpretative, nelle sperimentazioni ci si esercita a tenere fuori una componente di pazienti “difficili”. Per esempio quelli più complessi, tipo quelli affetti da multi-morbilità, restano sistematicamente fuori. Un gruppo importante con queste caratteristiche è quello delle persone molto anziane. In effetti si parla a volte di evidence-biased medicine quando si vuole significare questo fenomeno di esclusione. La soluzione è chiara: l’agenda della ricerca va spostata su tutti i pazienti, in particolare quelli geriatrici, che tra l’altro costituiscono sempre più la quota maggioritaria dei pazienti che vengono all’osservazione clinica.

 



  Lo sviluppo della Evidence Based Health Care


L’acquisizione di strumenti in grado di valutare l’evidence complessiva su quesiti clinici, segnando in questo modo non solo la qualità della relazione tra professionista della salute e paziente/utente, ma anche l’appropriatezza e l’efficacia delle prestazioni, ha promosso l’approccio evidence-based al livello decisionale dei sistemi sanitari: è nata così l’Evidence Based Health Care (EBHC). Le questioni che questo tipo di approccio ha sollevato nella programmazione dei servizi riguardano il riconoscimenti di prestazioni efficaci ed appropriate, la strutturazione di servizi integrati (esempio le stroke units) e la formazione strutturale ispirata all’approccio evidence based sia negli operatori della salute come nei decisori. È di questi ultimi anni un progetto europeo finanziato dalla Unione Europea (DECIDE - http://www.decide-collaboration.eu/) che ha come obiettivo l’identificazione delle procedure e delle modalità più opportune per favorire la disseminazione della buona pratica clinica EBM, disegnata dalle Linee-guida, nei sistemi sanitari, per renderli più efficaci, appropriati e sostenibili.

 



  Un messaggio finale


L’acquisizione di nuovi strumenti di diffusione delle conoscenze e di aiuto alle decisioni nella pratica clinica o nella definizione di appropriatezza delle prestazioni sanitarie non esclude ancora la presenza di alcune criticità professionali, che rendono difficile un “cambio di stagione”. La difesa della propria esperienza professionale rimane un caposaldo di molti professionisti, che in realtà non facilita l’affermazione di un habitat diffuso di approccio evidence-based. E su questo è indispensabile agire, perché la mancata adesione a questo tipo di approccio metodologico per ragioni puramente di conservazione non aiuta il miglioramento dell’azione professionale. Come ha giustamente notato Alessandro Liberati: “…la consapevolezza dell’enorme quantità di informazioni cui il medico è oggi sottoposto rende parte integrante di una ‘etica del comportamento clinico’, l’attenersi scrupolosamente a regole di evidenza scientifica nella definizione del proprio comportamento professionale…”


  
    

  



  
    

  



  
    

  


 


 



  Evidence “Biased” Medicine: la necessità di un nuovo approccio
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Lo sviluppo applicativo della cultura EBM nel mondo occidentale ha prodotto una vera e propria rivoluzione epidemiologica, già di fatto innescata dalla scoperta degli antibiotici e dalla cessazione dei conflitti bellici su scala mondiale, consistente sia in un allungamento dell’aspettativa di vita, dai 50 anni circa all’epoca del II conflitto bellico mondiale ai circa 80 attuali, sia in una modifica significativa nelle percentuali delle cause di mortalità. Infatti, mentre a metà del ‘900 l’80% delle cause di mortalità veniva riferito alle patologie infettive e respiratorie, alla fine del secolo scorso tali cause erano di fatto scese al 20%, e l’80% era diventato appannaggio delle patologie croniche degenerative quali l’aterosclerosi e le neoplasie. L’intervento di correzione dei fattori di rischio modificabili ha quindi determinato una netta riduzione della mortalità e, parallelamente, una riduzione della morbilità legata alle classiche complicanze della patologia aterosclerotica (infarto, ictus etc). Quello che, però, deve imporre una attenta riflessione è l’evidenza di come, accanto all’aumento dell’aspettativa di vita, nonostante la riduzione degli eventi complicanti maggiori, si sia verificato un aumento della non autosufficienza, facilmente verificabile anche solo valutando dai dati ISTAT l’impennata dell’utilizzo di badanti per assistere la popolazione che invecchia, ma non in modo completamente autonomo. Per dirla con l’espressione di Monsignor Mariano Magrassi, poi mutuata in uno slogan dell’American Geriatric Association ed in uno pubblicitario di una nota casa automobilistica che invitava gli anziani ad acquistare un modello spider della loro gamma, è risultata sempre più evidente la necessità di “aggiungere vita agli anni anziché anni alla vita”.

La principale causa di non autosufficienza è stata individuata nel progressivo aumento di incidenza di demenza, direttamente correlato all’invecchiamento ed a stili di vita potenzialmente responsabili di danneggiamento del patrimonio genetico, patologia sempre più argomento di notevole interesse per i genetisti e clinici di tutto il mondo alla ricerca di un nesso etiologico con una caratterizzazione di tipo genetico o con un particolare agente esterno mutageno.

In realtà, tale logica, incentrata sulla individuazione di una spiegazione genetica, figlia del fatto che al tempo di Aloisio Alzheimer (1864-1915) la vita media era più bassa e, pertanto, obbligatoria la ricerca di una causa genetica, con l’invecchiamento progressivo della popolazione e la crescente comorbilità secondaria alla sopravvivenza determinata dalla medicina basata sulla evidenza, non è stata ancora del tutto modificata alla luce di un processo cronico e lento definibile di “patomorfosi iatrogenica”. Tale termine, già coniato per spiegare come nel caso di una patologia acuta come la febbre tifoidea non è più possibile osservare la tipica curva termica del Wunderlich, osservata e descritta in epoca preantibiotica, proprio per la sopraggiunta nuova terapia medica, deve necessariamente trovare una rivalutazione, considerando che, alla stessa stregua dell’acuto, in modo cronico, è ragionevole immaginare che l’intervento sui principali fattori di rischio (ipercolesterolemia, diabete, ipertensione), accanto alla riduzione delle complicanze acute di tali patologie ed alla stessa riduzione del danno su specifici organi (ritenuti unici bersagli), abbia potuto determinare danni cronici più sfumati e meno evidenti su altri sistemi, fra cui quello cerebrale, “ufficialmente” ritenuti bersagli di tali patologie solo in modo acuto (ictus ischemico ed emorragico).

Dovendo fornire una spiegazione, il più possibile semplice, di tale fenomeno bisogna segnalare come il processo di invecchiamento, secondo molti autori, possa schematicamente essere riassunto in un processo di progressivo restringimento dei limiti dei “ranges” di normale funzionamento di tutti i sistemi omeostatici dell’organismo, definito appunto “Omeostenosi”, responsabile della progressiva incapacità del soggetto anziano di far fronte, in modo adeguato e tempestivo, alle modifiche ambientali presentatesi, così precipitando eventi condizionanti il mantenimento di buoni livelli di autonomia funzionale nelle attività del vivere quotidiano. Considerando, poi, come la medicina basata sull’evidenza, grazie al progressivo incremento della numerosità dei soggetti inseriti nei trials e del numero di anni di osservazione, abbia individuato significatività statistiche di riduzione del rischio CV per valori sempre più bassi dei livelli dei principali fattori di rischio, si comprende come, in presenza di un invecchiamento, ancorché fisiologico, senza particolari comorbidità, si possa rischiare, soprattutto in una popolazione anziana, sempre più maggioritaria e non semplicemente individuabile dalla semplice scheda anagrafica, con un intervento categorico e non individualizzato, di inficiare cronicamente la normale omeostasi di un sistema organico la cui espressione clinica è data spesso da una presentazione non specifica dei sintomi.

Che tale problema sia sempre più oggetto di riflessione è dimostrato dalla diversa attenzione mostrata dalle società scientifiche internazionali negli ultimi anni, nel rivedere, in riferimento alla popolazione anziana, molte delle affermazioni categoriche del passato. E, ad esempio, significativo come da un lato, nelle ultime linee guida dell’European Society of Cardiology (ESC) sullo scompenso cardiaco,(9) in relazione ai sintomi nella popolazione anziana, si faccia riferimento anche ai disturbi cognitivi quali sintomi indicativi di uno stato di insufficienza cardiaca, mentre dall’altro, nelle stesse linee guida, si ritiene di fornire la raccomandazione dell’uso di beta bloccanti nello scompenso sistolico cronico degli anziani sulla base dell’evidenza che tale trattamento, a fronte di una risicata significativa riduzione della mortalità (CI 0,74-0,99) abbia dimostrato una netta significatività nella riduzione del numero delle giornate di ricovero annuale per scompenso cardiaco acuto. Orbene, non vi è dubbio che tale end point abbia rappresentato un utile elemento di informazione per l’organizzazione dei sistemi sanitari e per l’ottimizzazione delle risorse economiche, ma non si comprende come mai nello studio che ha fornito tale evidenza(10) non vi sia alcun riferimento alla qualità della vita del paziente sottoposto a tale terapia in relazione, almeno, alle giornate di ricovero per altre cause, quali cadute con fratture, frequenti negli anziani in trattamento cronico, se non al mantenimento delle performances cognitive, considerato le più recenti evidenze di aumento del rischio relativo di declino cognitivo in corso di terapia cronica con tali farmaci.(11)

Emblematico è anche quanto si evidenzia dalla lettura delle linee guida americane per la gestione del paziente iperteso, considerato che dal 2003, data di pubblicazione del Joint National Committee (JNC) VII, al 2014, data di pubblicazione del JNC VIII, sia stata portata l’età target della popolazione, su cui realizzare l’obiettivo terapeutico ottimale pari a 150/90 mmHg, dagli 85 ai 60 anni, con ciò implicitamente ammettendo la possibilità che una maggiore riduzione dei valori target possa avere un ruolo nello sviluppo delle forme degenerative cerebrovascolari.

A tal proposito, è da segnalare che vi era stato, all’inizio degli anni 2000, il tentativo di colmare il bias di selezione legato all’età della popolazione reclutata, in alcuni studi europei fra cui lo SHEP(12) ed il Sist-Eur(13) che, l’ultimo in particolare, enfatizzavano il ruolo della terapia cronica antipertensiva nel mantenimento, se non nel miglioramento delle performances cognitive in pazienti di età media ultrasettantenne, osservati per circa due anni di vita. Nonostante le successive critiche del 2013, relative ai metodi di selezione, non vi è stata alcuna segnalazione inerente il fatto che il presunto miglioramento delle performances cognitive era stato osservato in corso di terapia con calcio antagonisti, notoriamente ad effetto neurotrofico, e soprattutto che lo strumento di valutazione cognitiva utilizzato, il Mini Mental State Examination, era stato validato per la valutazione delle demenze corticali (superiori) mentre in caso di “overtreatment” antipertensivo il danno d’organo cerebrale ipotizzato era, ed è, quello da ipoperfusione cronica sottocorticale da superamento, in basso, del limite minimo dell’autoregolazione del flusso cerebrale che negli individui ipertesi ed anziani è sicuramente più alto di quello dei soggetti inclusi nei classici trials.(14)

Inoltre, va puntualizzato che la misurazione standardizzata della pressione arteriosa, intesa come pressione circonferenziale esercitata dalla colonna ematica durante il passaggio nel vaso, così come viene quotidianamente determinata nella pratica clinica e negli studi epidemiologici, mediante sfigmomanometria, non è in grado di distinguere, al momento della determinazione dei valori sistolici e diastolici, quanta parte di tali valori è effettivamente legata alla spinta circonferenziale della colonna ematica (pressione arteriosa) e quanta parte legata alla resistenza passiva allo schiacciamento del vaso dovuta al processo di invecchiamento fisiologico o patologico (stiffness).

Considerando che le indicazioni derivanti dagli studi epidemiologici hanno portato nel tempo ad un progressivo abbassamento del cut-off di normalità per la definizione di uno stato ipertensivo e che, soprattutto, tali indicazioni vengono, poi, applicate in modo poco elastico anche alla popolazione anziana, soggetta peraltro a profonde modifiche del sistema di autoregolazione del flusso ematico cerebrale, si può facilmente comprendere l’importanza della definizione della “stiffness” arteriosa ai fini di una corretta valutazione della pressione arteriosa tenendo presente che la variabilità interindividuale di tale parametro, sostanzialmente ipotizzabile come prossima allo zero all’età media di inizio degli studi osservazionali classici, in epoca geriatrica, in virtù della specifica caratteristica di invecchiamento, frutto dei molteplici fattori anche, ma non solo, patologici, potrebbe assumere un ruolo determinante nel definire la presenza o meno di una ipertensione arteriosa. Quindi è logico ipotizzare, specialmente nell’anziano, che l’indurimento fisiologico dell’albero arterioso, ed il suo aggravamento dovuto alle patologie da cui spesso è affetto (ipertensione, diabete...) determini la misurazione di un valore di pressione arteriosa, allo sfigmomanometro, non semplicemente corrispondente alla pressione circonferenziale della colonna ematica ma a quello derivante dalla somma di tale pressione con il grado di pressione necessario a superare la resistenza passiva dell’arteria allo schiacciamento legata alla variabile rigidità.

Anche in relazione al trattamento del diabete in epoca geriatrica si deve sottolineare come negli ultimi anni vi sia stata una crescente attenzione al fatto che nell’anziano, maggiormente se fragile per presenza di comorbidità, il raggiungimento degli stessi obiettivi terapeutici dell’adulto, fondamentalmente rappresentati da un mantenimento dei livelli dell’HbA1C al di sotto del 7%, sono più facilmente associati ad insorgenza di disturbi cognitivi ed ad aumento della mortalità. A conferma vi sono proprio le linee guida dell’American Diabetes Association che raccomandano in tali pazienti il mantenimento dei livelli della HbA1C fra gli 8 e 8,5%.

Analogamente, anche per la definizione delle modalità della terapia della ipercolesterolemia in prevenzione primaria e secondaria dell’aterosclerosi, negli ultimi 10 anni vi sono state profonde riflessioni che hanno individuato, da ultimo con l’ATP IV, la necessità di sostituire il semplice dosaggio dei livelli della colesterolemia per la individuazione della popolazione target con quello del calcolo dell’indice di rischio di eventi cardiovascolari a 10 anni. Precedentemente vi era stata, a metà degli anni 2000, una profonda contestazione circa la necessità della terapia ipocolesterolemizzante per pazienti con lieve elevazione della colesterolemia che non manifestavano alla TAC coronarica alcuna progressione della patologia aterosclerotica. A fronte di tale obiezione, per giustificare la necessità del trattamento con statine anche in tali pazienti, vennero portati i dati di alcuni studi epidemiologici che dimostravano il cosiddetto “prevention paradox” secondo il quale la mancata instaurazione di una profilassi primaria in tale popolazione, pur ritenuta giustamente a più basso rischio, determinava un aumento della mortalità per cause non cardiovascolari. Orbene, tale conclusione potrebbe essere condivisa se la terapia con statine non avesse effetti dannosi, cosa che nel paziente adulto si può affermare, ma nel paziente anziano la possibile e frequente rabdomiolisi, insignificante per il mantenimento di una sicura deambulazione in un adulto non sarcopenico, può determinare il raggiungimento di una soglia critica per la funzione locomotoria determinando un incremento dell’incidenza di cadute. È singolare che per evitare drop-out terapeutici venga segnalato, nello stesso ATP IV, come “Warning “con colore rosso la determinazione routinaria, non associata a sintomi specifici, dei livelli della cretinfosfochinasi con ciò affermando la priorità della prevenzione cardiovascolare, anche nell’anziano, sul mantenimento della sua integrità locomotoria.

In conclusione, tali esempi devono suscitare nella comunità medica e scientifica un sano e costruttivo senso critico circa l’interpretazione dei risultati degli studi prospettici e delle raccomandazioni che non deve, però, essere inteso come minaccia alla credibilità della classe medica, bensì proprio come la capacità di tale comunità di affrontare le nuove problematiche che si pongono senza vincoli determinati da ragioni che, protette dall’alibi di un presunto interesse generale (Prevention Paradox), in realtà potrebbero celare obiettivi di altra natura.

D’altronde, a dimostrazione che la necessità di un processo di revisione critica sia giunta ad una fase di grande attualità, vi sono anche le recenti modifiche normative sulla individuazione della colpa medica lieve (inosservanza di regolamenti, linee guida ed in sostanza della Good Medical Practice) che, vedasi Decreto Balduzzi del 2012, prevedono come anche la corretta osservanza di una raccomandazione nella gestione di un caso clinico risultato poi ad esito non positivo, non esime il medico dalla responsabilità di non aver derogato da quella specifica raccomandazione.
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  Introduzione


La personalizzazione del processo di care/cure deve essere interpretata all’interno della complessità bio-psico-sociale della sofferenza dei pazienti e dei loro familiari. In tale ambito, l’approccio narrativo potrebbe assumere un ruolo di stimolo per l’integrazione di saperi che la società contemporanea tende a frammentare in specializzazioni e sottospecializzazioni. Da questo punto di vista, si corre il rischio di concepire la cosiddetta medicina narrativa come un’ulteriore specializzazione che confina vagamente con la psicologia, la bioetica, la letteratura, e così via. Questa concezione è legata all’assunzione che la medicina narrativa debba essere centrata sulla relazione medico-paziente, concezione che avevo abbracciato con fervore in passato.(1,2) Mi sono reso conto che si trattava di una posizione molto angusta e suggerii le linee generali un modello più generale.(3) Ho tentato dapprima di suggerire un modello basato sull’idea che le narrative di malattia costituissero un processo cognitivo-emotivo individuale di self-regulation.(4) Con l’andare del tempo mi sono reso conto che anche questa posizione era troppo limitante e irta di difficoltà sul piano epistemologico e pragmatico perché non teneva conto del fatto che una malattia è di fatto un fenomeno che coinvolge diverse persone in modo più o meno intenso. Bisognava tentare di comprendere al contempo quali fossero i processi emotivo-cognitivi implicati nella costruzione delle narrazioni(5) e come tali processi integrassero diversi saperi(6) e diverse dinamiche.(7) Nel presente contributo propongo un’interpretazione dell’approccio narrativo come un metodo “scientifico” per comprendere la complessità emotiva, cognitiva, biologica e, soprattutto, sociale delle situazioni di sofferenza espungendo il paziente dal centro della scena e concependolo, invece, come un nodo di una complessa rete di interazioni tra diverse persone. Da questo punto di vista, l’esplorazione delle connessioni tra i tre termini proposti nel titolo del presente contributo è un’impresa ardua, ma necessaria. Tali termini, sono, infatti accomunati da un alone di ambiguità semantica e metodologica perché ad essi possono essere attribuiti, spesso implicitamente, significati che vanno da un estremo tecnico al senso comune.

In questa sede, dopo una breve disanima dei principali significati di ciascun termine, descriverò i risultati principali di alcune esperienze effettuate dai gruppi “Integrazione dei saperi per la salute” della Scuola di Medicina dell’Università di Napoli Federico II e che entreranno a far parte di un volume in corso di stampa. Globalmente tali esperienze possono essere lette come tentativi di fornire risposte metodologiche per un approccio scientifico ai processi narrativi individuali e collettivi.

 



  
    Complessità
  


Il termine complessità viene usato nel linguaggio quotidiano per indicare diverse cose. Nella concezione naïve un fenomeno complesso è sinonimo di difficile, complicato, arduo, tortuoso; nella teoria matematica della complessità denota imprevedibilità a lungo termine e prevedibilità a breve termine, dinamiche di Lyapounov, effetto butterfly, e così via; sul piano epistemologico si riferisce ad incompletezza della conoscenza, limitatezza della nozione di causazione, intrinseca imprevedibilità del mondo, intricatezza tra fenomeni apparentemente diversi.

Possiamo schematicamente distinguere, in modo certamente non esaustivo, i seguenti significati di complessità:

- Complessità relazionale: concerne sistemi composti da numerosi elementi connessi da numerosi legami appartenenti a numerose tipologie (Intricacy) con feedback negativi e positivi, eventualmente ritardati.

- Complessità temporale: tale tipo di complessità si riferisce sostanzialmente alla imprevedibilità, al disordine, all’aumento dell’entropia, ai sistemi caotici caratterizzati da autosomiglianza spettrale.

- Complessità spaziale: si tratta di strutture geometriche scale free che non sono rappresentabili attraverso la comune geometria euclidea avendo dimensioni frattali.

- Complessità cognitiva: si realizza in condizioni di scarsità di informazione o, al contrario, in condizioni di overload informativo, criticità, mancanza di conoscenza, polisemia, alternative decisionali contraddittorie o conflittuali.

- Complessità dimensionale: ci si riferisce a sistemi i cui elementi non solo sono intrinsecamente multi-dimensionali ma sono anche caratterizzati da misture di aspetti qualitativi e quantitativi le cui dimensioni non sono indipententi ma si intrecciano a loro volta in modo complesso.

- Complessità organizzativa: in questo caso ci si riferisce a sistemi sociali adattivi complessi caratterizzati da interazioni multi-professionali che mostrano capacità di autoorganizzazione.

- Complessità decisionale: si realizza allorquando vi è un grande numero di possibili decisioni alternative ed interdipendenti e/o vi è una stretta interdipendenza tra fattori emotivi e cognitivi, e/o si verificano modificazioni dinamiche più o meno repentine del contesto decisionale.

- Complessità sociale: si realizza allorquando interagiscno, influenzandosi a vicenda, differenti individui con differenti background che sono portatori di rappresentazioni multiple (spesso inespresse) in termini di know-how, know-what, know-why, know-when, know who.

Questi tipi di complessità non sono indipendenti tra loro ma interconnessi, sia sul piano concettuale, sia su quello pratico, generando così una sorta di meta-complessità.

 



  
    Multidisciplinariatà e transdisciplinarità
  


In medicina questi due termini si riferiscono a due modalità di interazione tra le persone coinvolte nel processo di care/cure.(8)

Nella collaborazione(6) vi è un obiettivo (semplice o multiplo) chiaro ed esplicito che viene condiviso da un insieme di attori e che deve essere raggiunto entro limiti temporali e di risorse ben definito. La collaborazione implica, dunque, multidisciplinarità. Un’equipe chirurgica è un esempio di rete collaborativa perché l’obiettivo “comune” non può essere raggiunto senza l’apporto specifico delle diverse competenze, ciascuna delle quali concorre autonomamente al suo raggiungimento. La competenza professionale può a sua volta assumere diversi significati: essere qualificati per un compito, possedere un particolare tipo di abilità, essere esperti in uno specifico ambito di conoscenza, possedere determinate capacità manuali o organizative, essere legalmente abilitati ad effettuare una determinata azione, e così via.

La collaborazione non modifica, se non in misura marginale, le competenze di ciascun attore del processo di care/cure perché esse rimangono relativamente stabili o si modificano lentamente, prevalentemente a causa di eventi esterni al gruppo, come ad esempio l’acquisizione di nuove conoscenze scientifiche, lo sviluppo di nuove tecnologie, e così via. Anzi, è proprio la relativa stabilità delle competenze che permette a ciascun membro di un team collaborativo multi professionale di riconoscere quelle degli altri e poterci fare affidamento. Nella collaborazione, le competenze obbediscono a regole relativamente poco flessibili che assumono l’aspetto di procedure di routine. Inoltre, le competenze vengono acquisite attraverso un percorso di apprendistato più o meno lungo e più o meno formale che viene sintetizzato dal termine “carriera”.

Nella cooperazione, l’obiettivo non è pre-definito, è in qualche modo ambiguo o scarsamente strutturato. Anzi, spesso l’obiettivo di una cooperazione è proprio quello di definire, chiarificare, rivedere e ridefinire gli obiettivi stessi che essa vuole perseguire. Questo processo di chiarificazione è potenzialmente never-ending e può essere denotato con il termine di progettualità aperta. Tale progettualità è in realtà un processo di auto-organizzazione di un sistema di attori in continua interazione e modificazione reciproca. Un esempio estremo di cooperazione è l’auto-organizzazione spontanea dei sopravvissuti ad un evento catastrofico nel prestare soccorso alle persone ferite o intrappolate sotto le macerie, nell’approvvigionamento di acqua e cibo, nello stabilire fonti di comunicazione con l’esterno, nel confortare coloro che hanno perduto i loro cari ed i loro averi, e così via. In tali circostanze, tutti i membri della comunità senza grandi distinzioni di competenze e senza gerarchie “danno una mano” a risolvere i vari problemi che si pongono di volta in volta definendo obiettivi e priorità multiple. L’approccio cooperativo ha, pertanto, un grande potenziale di creatività ed è sempre aperto ad integrazioni, invenzioni e al riconoscimento della molteplicità degli aspetti che caratterizzano i fenomeni complessi che non possono essere affrontati solo con la logica della competenza professionale e la sommatoria dei saperi.

Nella cooperazione non si richiede un’applicazione meccanica di competenze distinte perché ciascun attore è portatore di un proprio punto di vista, di un modo di concepire un certo fenomeno ed è disposto a modificarlo in funzione della interazione con gli altri membri del gruppo. Anche se nella grande parte dei casi, i gruppi cooperativi sono costituiti da “pari” senza una marcata differenziazione delle loro competenze specifiche, in alcuni casi essi sono composti da professionisti con diversi pregressi background. Ciascun membro viene rispettato per la qualità e costruttività delle sue proposte e per la sua capacità di modificare il proprio punto di vista adattandosi al punto di vista degli altri e alla situazione, senza pretese di egemonia culturale o materiale. Ciò non esclude che anche nei gruppi cooperativi possano emergere in modo spontaneo leader naturali.

La cooperazione è il dominio della trans-disciplinarità.

In qualche modo il gruppo cooperativo è auto-organizzantesi ed “apprende” in modo continuativo dall’interazione interna ed esterna, ed integra non semplicemente le competenze, ma soprattutto saperi i quali si modificano nel corso dell’integrazione con gli altri saperi e ciò permette di co-costruire anche nuovi compiti, inventare nuovi strumenti e acquisire risorse per affrontarli.

La co-costruzione di un progetto cooperativo ha necessariamente caratteristiche di provvisorietà ed è sempre aperto a continue modifiche a seconda dell’emergenza di nuove esigenze o per adattarsi meglio al contesto; non è possibile applicare in modo meccanicistico procedure standardizzate e routinarie e spesso si rende necessario inventare nuove procedure e addirittura nuovi ruoli che pertanto hanno anche un certo grado di scambiabilità.

In definitiva, nella cooperazione ciascun attore è portatore di un punto di vista che deve essere articolato e continuamente modificato perché i membri di gruppi cooperativi si devono interrogare continuamente sulla validità delle procedure, adeguarle alla situazione o sostituirle con altre migliori, ove se ne ravvisi la necessità.

Mentre nella collaborazione i conflitti devono essere evitati al fine di raggiungere l’obiettivo comune, nella cooperazione essi sono benvenuti perché la dialettica interna ed esterna è il motore della co-costruzione del progetto comune. Insomma, nella cooperazione ciascuno è disposto a “mettersi in discussione” perché è consapevole del fatto che il proprio sapere è limitato e deve essere continuamente ristrutturato ed adattato alle situazioni particolari. Da un certo punto di vista, gruppo cooperativo si comporta come un cervello sociale adattativo dotato di un’intelligenza collettiva.

Naturalmente, la distinzione tra multi e transprofessionalità è schematica perché possono esistere, ad esempio, gruppi transdisciplinari che contengono sottogruppi multidisciplinari (ad esempio una equipe chirurgica in un progetto di cooperazione internazionale).

Tuttavia, si può assumere a grandi linee che gli eventi/fenomeni complicati e quelli complessi sono rispettivamente il dominio della collaborazione e della cooperazione. Pertanto, le dicotomie collaborazione-cooperazione, multiprofessionalità-transprofessionalità, complicato-complesso sono praticamente e teoricamente sovrapponibili.

 



  Medicina narrativa


Il termine “Medicina Narrativa” è una dizione omnicomprensiva che si presta a concettualizzazioni multiple spesso in contraddizione tra loro. Ciò ha paradossalmente fatto la fortuna di questo termine perché proprio a causa della sua intrinseca vaghezza si presta a molteplici interpretazioni e applicazioni che vanno dall’utilizzazione di opere letterarie, teatrali, cinematografiche, artistiche alla relazione medico-paziente, dagli approcci quali-quantitativi e alla complessità. Tuttavia, proprio a causa di questa intrinseca polisemia, la “medicina narrativa” è guardata con sospetto da coloro che ritengono che la medicina debba essere basata su un approccio rigorosamente scientifico che spesso si identifica con il paradigma dominante quantitativo-statistico.

Pertanto, è opportuno tentare di ripercorrere le radici storiche della cosiddetta “medicina narrativa”. La corrente di pensiero che è sfociata nella attuale“medicina narrativa” ha avuto origine nell’ambito della Medicina Generale ed aveva lo scopo di favorire un rapporto di empatia tra medico e paziente che assicurasse la fiducia reciproca ed un approccio più umano al paziente. Così la medicina narrativa viene definita come “la capacità di riconoscere, assorbire, interpretare ed agire disciplinata dalla capacità di riflettere sulla propria pratica sulla base delle storie e delle condizioni critiche e difficoltà dei pazienti”.(9) Si tratta, come si può notare, di una definizione ampia e sufficientemente ambigua che si presta a molteplici interpretazioni.

Nonostante questa sua vaghezza, tale definizione ha generato una corrente di pensiero secondo la quale la Narrative Based Medicine, NBM, si contrapporrebbe alla Evidence Based Medicine, EBM: per qualche verso la NBM è percepita da alcuni come una sorta di rivincita delle cosiddette humanities rispetto alla asettica ed impersonale ricerca scientifica tipica del paradigma biomedico dominante.

Il complementarismo è una versione molto diffusa di questa contrapposizione: la medicina “scientifica” e la medicina “narrativa” apparterrebbero a due domini complementari, essendo la seconda una sorta di correttivo agli aspetti negativi del tecnicismo della medicina centrata sulla malattia piuttosto che sulla persona.

Tuttavia, le origini nell’ambito della medicina generale ed il complementarismo, tipicamente incentrati sul rapporto diadico diretto medico-paziente, tradiscono subdolamente un modello doctor centred, dato che è il medico, o più in generale il terapeuta, colui che mette in pratica i canoni della “medicina narrativa” sotto forma di una velata medicina paternalistica, come appare dal frequente ricorso a termini vaghi come “buon medico”, “buona medicina”, “buone pratiche” che spesso rasentano un certo moralismo di maniera.

La contrapposizione delle humanities alla medicina tecnico-scientifica conduce poi ad un manicheismo epistemologico che favorisce la percezione della medicina narrativa come una sorta di terreno di conquista da parte di psicologi, pedagogisti, bioeticisti, sociologi, letterati, artisti, e così via. Pertanto, di volta in volta la medicina narrativa assume una forma vicina al counselling, alla formazione degli operatori sanitari, alla psicologia clinica, alla sociologia della salute, alla pedagogia medica, alla bioetica. E non di rado viene invocata la necessità di creare corsi di formazione, specializzazioni e insegnamenti universitari ad hoc sotto l’egida di questa o quella disciplina.

Infine, l’adozione della dizione “medicina narrativa” implicherebbe l’esistenza di una “medicina non narrativa”, impresa non facile, visto che la narrativa, sia pure sotto la forma dell’anamnesi clinica è un tratto fondamentale della medicina tout court fin dalle sue origini.

Nel presente contributo, che è una breve sintesi di un volume in corso di stampa, considererò la narrativa non già come una aggettivo da associare al termine medicina, bensì come una delle metodologie quali-quantitative che possono essere utilizzate per acquisire nuova conoscenza scientifica nel contesto di un approccio multimetodologico ai problemi della salute.

A tale scopo mi riferirò al concetto di processo narrativointesocome un processo cognitivo-emotivo che permette ad un individuo (semplice o aggregato) di concatenare logicamente eventi passati (emplotment) allo scopo di spiegare il presente, prendere decisioni ed agire in modo che il futuro sia il più possibile conforme ai desideri attuali. Questo approccio permette di considerare il ragionamento narrativo come un vero e proprio processo decisionale nel quale tutti gli esseri umani sono perennemente coinvolti e che permette loro di costruire dinamicamente la loro identità personale. Ciò vale per tutti gli attori del processo di care-cure: medici, infermieri, riabilitatori, familiari, badanti, o, in generale, caregiver.

 



  
    Interazioni narrative
  


Avendone delineato le caratteristiche fondamentali, possiamo ora tentare di concettualizzare le relazioni tra complessità, transdisciplinarità e medicina narrativa, e proporre metodologie di analisi e di utilizzazione pratica delle narrative di malattia nella clinica, nella ricerca scientifica e nella formazione pre e post laurea.

Focalizzerò l’attenzione sulle Illness Narrative che verranno concepite come il luogo di incontro di tutte le forme di complessità e che pertanto necessitano di un approccio transdisciplinare.

Infatti, si può assumere che ciascun attore del processo di care/cure costruisca e co-costruisca la sua narrativa della situazione attuale del paziente e che tale co-costruzione sia un processo complesso. Da un altro punto di vista, l’approccio narrativo può essere concettualizzato come una metodologia per aprire uno squarcio sulla intrinseca complessità dei problemi di salute.

Questa impostazione impone di andare oltre l’approccio diadico medico-paziente e comprendere che sia il medico che il paziente sono immersi in un campo di influenze (figura 2) che contribuiscono alla creazione continua delle loro narrative. In altri termini, ciascuna situazione di malessere è caratterizzata da un sistema di narrative che è il vero motore delle decisioni degli attori del processo di care/cure (APC). La coppia medico paziente, tanto esaltata nell’approccio umanistico, è in realtà una delle tante possibili coppie che caratterizzano una rete dinamica di influenze narrative. Tutti gli attori che ruotano intorno ad una persona malata sono impegnati in questo continuo processo di costruzione delle narrative della sua sofferenza nello specifico contesto sociale ed ambientale. E se concepiamo la narrazione come la ricostruzione del passato per spiegare il presente e prendere decisioni per il futuro, le narrative individuali devono essere considerate come il frutto di un sistema di interazioni narrative formato da un insieme di attori eterogenei che si differenziano per priorità, background culturali, esigenze conflittuali, aspirazioni, fini patenti e latenti, e così via.

Pertanto, le Illness Narrative possono essere analizzate sia a livello dei singoli individui sia di sistemi o sottosistemi di individui. Nel seguito descriverò alcuni filoni di ricerca che sono oggetto di studio nell’ambito dei gruppi di ricerca sull’Integrazione dei saperi per la salute e che sono in corso di pubblicazione in un volume collettaneo.


  Il livello individuale: Illness Narrative e complessità cognitiva


A livello individuale ci troviamo dinanzi al duplice problema di rappresentare la complessità cognitiva che sottende una determinata Illness Narrative, IN, di uno specifico individuo e di individuare le comunalità e le differenze tra i processi cognitivi che sottendono la costruzione delle IN di individui affetti da una medesima patologia o da malattie differenti. Ma per poter comparare narrative diverse tra loro è necessario definire un comune spazio concettuale. Ciò significa individuare gli invarianti che accomunano le narrative.

Una prima linea di ricerca è stata tesa pertanto a concepire una IN come una rete semantica che un individuo costruisce assemblando un insieme di mattoni o classi concettuali elementari. A tale scopo, è stata sviluppata un’applicazione web-based, MEANINGS,(10) che permette di registrare a distanza, ed in modo asincrono, narrative di pazienti affetti da diverse malattie: dai disturbi mestruali a quelli dell’apprendimento, dalle leucemie alla depressione, dall’infarto all’Alzeimer, dal cancro della mammella alla celiachia, e così via.

MEANINGS permette l’analisi cooperativa a distanza delle IN mettendo a disposizione dei partecipanti un insieme di metodologie.

L’assunzione che sottende MEANINGS è che l’approccio narrativo sia composto in realtà da una famiglia di metodologie quali-quantitative volte alla elicitazione e all’analisi dei processi narrativi di uno o più attori della Illness Trajectory.

Alla registrazione ed analisi cooperativa delle IN attraverso MEANINGS hanno partecipato diversi professionisti con diverso background (medici, infermieri, riabilitatori, psicologi, logopedisti, e così via). Nel corso delle interazioni webbased sono emerse due domande fondamentali:(1) quali sono gli ingredienti che gli ACP utilizzano per costruire le loro narrative?(2) tali ingredienti sono strettamente personali o sono universali?

Ne è scaturita la necessità di costruire una Ontologia delle IN.(2) Una Ontologia, intesa in senso moderno, risponde alla domanda di individuare quali sono gli “oggetti”, Unità Semantiche Elementari, USE; che popolano un dato “dominio”, le loro caratteristiche e le loro relazioni. Sono stati, in particolare, individuati i seguenti “oggetti” che possono trovarsi nelle narrazioni degli attori del processo diagnostico-terapeutico (PDT).

Dal modo in cui i singoli individui assemblano le diverse USE scaturiscono narrative più o meno complesse. Da questo punto di vista, le parole e le proposizioni utilizzate dai narratori possono essere considerate come il livello patente, espresso attraverso il linguaggio naturale, che è in realtà sotteso da un livello latente costituito da una rete di entità narrative, le Unità Semantiche elementari, che costituiscono le invarianti di un alfabeto narrativo. In altre parole, ciascun APC avrebbe a disposizione un repertorio piuttosto limitato di USE cui può attingere per costruire di volta in volta la sua IN. È questa rete latente che in realtà veicola i significati che il narratore intende comunicare al suo interlocutore.

Ciascuna USE costituisce una sorta di parola di un vocabolario narrativo che può essere combinata con altre parole in modo da formare una trama coerente.

Possiamo schematicamente suddividere le USE in tre macroclassi:

- Gli eventi narrativi

- Le risposte emotivo-cognitive

- I modulatori narrativi

Ciascuna di queste macro-classi è suddivisa a sua volta in sotto classi.

Cosi, ciascun narratore dispone così di una sorta di repertorio narrativo che gli permette di formulare le proposizioni della sua narrazione e di costruirne una rete semantica.

È stato così possibile comparare la complessità cognitiva delle IN di pazienti affetti dalla medesima malattia o da malattie diverse.

Sono state analizzate(5) le IN di persone affette da lesioni cerebrali sinistre (LHL) e destre (RHL), ne è stata valutata la complessità e sono state confrontate con le IN di persone senza lesioni cerebrali (NB).

Come si può notare, i pazienti RHL mostrano una complessità cognitiva più bassa di quelli con lesioni sinistre, e ciò si verifica nonostante che in questi ultimi pazienti vi siano residui di afasia. La differenza sostanziale rispetto alle persona “normali” è che il coefficiente di clustering è molto più alto. Ciò sembra indicare che nelle persone “normali” la costruzione della narrativa avviene in modo sequenziale, come se il narratore dovesse seguire una propria rotta narrativa e dovesse completare la descrizione di un episodio solo dopo avere conclusa quella dell’episodio precedente. Nei cerebrolesi destri vi è una bassa complessità complessiva dovuta al fatto che essi ritornano ripetutamente sullo stesso concetto come è dimostrato dalla presenza di nodi star-like che sono meno presenti nei cerebrolesi sinistri e quasi assenti nelle persone “normali”.

Ciò conferma che l’elaborazione della narrativa si realizza prevalentemente nel cervello destro. Il risvolto pratico di questo risultato è che la riabilitazione dovrebbe essere indirizzata alla complessificazione della narrativa.

La figura 7 mostra invece che anche le IN di persone affette da una medesima patologia, in questo caso infarto miocardico trattato con successo con angioplastica, possono avere diverse strutture narrative. In particolare, si può notare che le IN dei tre pazienti hanno una differente semantica latente: event driven, emotion driven e socially driven. Ne consegue che il processo riabilitativo dovrebbe essere orientato in modo diverso in diversi pazienti affetti dalla “stessa” patologia.

 



  Complessità relazionale e illness narrative


Come si è detto in precedenza, la coppia medico-paziente è in realtà immersa in una rete di reciproche influenze narrative dei diversi APC.

Si è posto, quindi, il problema di trovare le metodologie opportune per la comparazione delle narrative dell’insieme degli attori principali che ruotano intorno alla vita di un paziente. In questo caso, abbiamo scelto di riferirci a condizioni croniche e progressivamente invalidanti come l’Alzeimer e il Parkinsonismo. Attraverso l’utilizzazione della piattaforma MEANINGS sono state registrate e analizzate le narrative di pazienti e dei loro caregiver secondo un approccio multimetodoogico.(11-13)

- Analisi olistica

- Analisi della struttura logica

- Analisi del tono affettivo predominante

- Analisi del progressione temporale

- Analisi del complessità emozionale/cognitiva

- Analisi categoriale

- Analisi della coerenza

- Analisi di Labov

Sono state, quindi, evidenziate le differenti narrazioni della situazione da parte dei pazienti e dei loro caregiver principali.

Si può notare che le differenze maggiori riguardano l’aspetto depressivo e la struttura confusa con molti silenzi e pause nella narrativa del paziente contrapposto all’aspetto combattivo e alla capacità di introspezione del suo caregiver.

Si può notare la narrativa del caregiver del paziente con Alzheimer è caratterizzata da un senso di tragedia, depressione, difficoltà ad elaborare le emozioni, un alto livello di confusione, laddove quella del caregiver del paziente con Parkinsonismo, è caratterizzta da una buona capacità di introspezione, da un pensiero orientato alla concretezza delle azioni.

Questi tentativi di sviluppare un approccio multimetodologico alla comparazione delle rappresentazioni narrative di coppie di attori aprono la strada per indicare i punti su cui è necessario focalizzare l’attenzione su interventi che non si limitino agli aspetti medici bensì prendano in considerazione aspetti delle relazioni tra ACP.

 



  Complessità relazionale sistemica multipla


Più complessa appare la prospettiva metodologica volta ad effettuare comparazioni che coinvolgano più di due persone con differenti background. Un’occasione è stata data dalla possibilità di analizzare tre narrative degli APC di un bambino affetto da disturbi del linguaggio e comportamentali.(14) L’individuazione di una metodologia per l’analisi di questa situazione triadica ha permesso di porre le basi per lo sviluppo di un approccio sistemico complesso allo studio delle interazioni narrative.

In particolare, sono state elicitate e comparate le narrative della madre, della psicoterapista e della logopedista. L’analisi delle costellazioni percettive degli APC ha mostrato il sostanziale isolamento cognitivo della logopedista ed una debole interazione tra madre e psicomotricista. È stato, quindi, attivato un intervento focalizzato al rafforzamentodelle interazioni tra gli ACP.

 



  Complessità, transdisciplinarità e formazione pre e post laurea


È stata avviata una sperimentazione didattica orientata all’integrazione dei saperi per la salute alla quale partecipano circa mille trecento persone (professionisti, studenti, persone comuni, pazienti). In tale ambito, sono state rilevate ed analizzate circa ottocento narrative di pazienti. Il lavoro complessivo è tuttora in corso.

Infine, è stato attivato il corso di perfezionamento interdisciplinare “Complessità, multi-professionalità e medicina narrativa: un approccio multi-metodologico” che partirà all’inizio del prossimo anno e al quale potranno partecipare professionisti e laureati.

 



  Conclusioni


Il paziente non è e non può essere al centro delle cure perché egli fa parte di un sistema di interazione tra diverse persone la cui dinamica indirizza il suo destino. Il metodo narrativo centrato sulla rete delle interazioni dovrebbe essere posseduto da tutti i professionisti della salute, evitando il rischio serio di creare ulteriori specializzazioni che cointribuirebbero ad incrementare la frammentazione del sapere tipica della società contemporanea.
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                In questo breve capitolo, presenterò un esempio del contributo fornito dalla medicina molecolare alla esigenza clinica di poter distinguere fra le differenti forme di diabete mellìto, effettuando una diagnosi differenziale di precisione.

Esporrò anche in che modo l’avanzamento delle scienze di base abbia, già in passato, e stia ancora oggi contribuendo a rispondere alle necessità del paziente individuale, in alternativa all’adozione di protocolli di trattamento concepìti in vista di caratteristiche comuni dell malattia, condivise da molti pazienti.

Con questo fine, introdurrò, per prima cosa, il concetto, ormai ben stabilito, che il termine diabete non identifica una singola malattia. Il diabete è, piuttosto, uno spettro di disordini del metabolismo con autoimmunità, insulino-deficienza e diabete di tipo 1 ad un estremo e sindrome metabolica, insulino-resistenza e diabete di tipo 2 all’altro.Ogni malattia presente in questo spettro causa, sebbene attraverso meccanismi differenti, alterazioni di variabile misura nella secrezione e nell’ azione dell’insulina, che spesso si sovrappongono causando, infine, l’iperglicemia, il denominatore comune sulla base del quale identifichiamo ogni forma di diabete mellìto.

Nell’ambito di questo spettro di differenti tipi di diabete, vi sono differenze ben stabilite nell’ approccio al trattamento. Per esempio, il paziente con diabete tipo 1, a causa della estesa distruzione della riserva beta-cellulare subìta, richiede un precoce trattamento insulinico. Diversamente, in alternativa al trattamento insulinico, molti pazienti con diabete di tipo 2 possono essere gestiti efficacemente e per lungo tempo ricorrendo a modifiche dello stile di vita e/o ad agenti ipoglicemizzanti orali, efficaci perché questi pazienti sono ancora dotati di una significativa riserva secretoria. Inoltre, per quel sottogruppo di pazienti con diabete di tipo 2 associato a obesità di alto grado e con complicanze, la chirurgia bariatrica rappresenta un’opzione terapeutica specifica che può risultare estremamente efficace. Queste differenze nell’ approccio terapeutico al paziente con il diabete di tipo 1 e a quello con il diabete di tipo 2 con o senza compresenza di obesità rappresentano già una forma embrionaria di medicina personalizzata.

Non eccezionalmente, tuttavia, una distinzione chiara fra tipo 1 e tipo 2 non è agevole sulla base del solo fenotipo clinico quando il diabete ha esordio. Ma la ricerca degli anticorpi diretti verso le cellule beta, come marcatori di autoimmunità beta-cellulo specifica, è stata utilizzata per anni e viene oggi routinariamente adottata per identificare il diabete di tipo 1 autoimmune, o diabete di tipo 1a. La validazione di questi marcatori fornisce un eccellente esempio di come la medicina molecolare, che ha condotto alla loro identificazione e validazione, si è già resa utile nel migliorare la diagnostica di precisione, rendendo possibile l’ adozione di rimedi terapeutici più rispondenti alle esigenze del singolo paziente.

Ma lo spettro delle varie forme di diabete include molto più del diabete di tipo 1 e 2. Le forme monogeniche di diabete rappresentano un ottimo esempio di come, più recentemente, la medicina molecolare è stata ulteriormente utile a mettere in campo strumenti di medicina di precisione la cui adozione è anche risultata finanziariamente vantaggiosa.

Sono stati descritti ventisette sottotipi di diabete causati dalla mutazione di un singolo gene che determina sia il fenotipo clinico che il ricorso ad opzioni specifiche di trattamento. Quest’ultimo concetto è particolarmente ben esemplificato nel caso di alcuni dei geni responsabili del diabete tipo MODY (Maturity-Onset Diabetes in the Young). Io utilizzerò, in questo scritto, le forme meno rare di MODY, il MODY 1, il MODY 2 ed il MODY 3, per fornire un ulteriore esempio di come l’ unione delle scienze di base e cliniche ha generato nuovi approcci di medicina di precisione migliorando le opportunità di trattamento del paziente con il diabete.

I pazienti con il MODY 2 hanno una mutazione nel gene della glucochinasi. Il prodotto di questo gene è un enzima che inizia il metabolismo del glucosio nella beta-cellula ed aumenta la secrezione insulinica allorché la glicemia aumenta. Le mutazioni responsabili del MODY 2 riducono l’affinità per il glucosio della glucochinasi e, pertanto, spostano il processo di secrezione insulinica glucosio-stimolata verso concentrazioni di glucosio più elevate di quelle normali. I portatori di mutazioni del gene della glucochinasi presentano una secrezione insulinica ancora strettamente accoppiata alla concentrazione del glucosio ematico. La loro glicemia, tuttavia, si colloca su livelli più alti che di norma. Questa anomalia risulta, solitamente, in un aumento modesto della glicemia basale e post-prandiale, sicché i valori dell’emoglobina glicata rimangono attestati fra sei e sette per cento. Il trattamento della maggioranza dei pazienti MODY 2 con insulina o agenti ipoglicemizzanti per uso orale produce ben pochi miglioramenti del controllo glicemico. D’altronde l’aumento della glicemia media è sufficientemente modesto da far sì che, anche nel paziente non trattato farmacologicamente, non vi siano aumenti significativi del rischio di complicanze del diabete. Infatti, è stato ben dimostrato che, una volta correttamente inquadrati dal punto di vista diagnostico, questi pazienti possano essere convenientemente trattati senza terapia farmacologica, al di fuori di una eventuale gravidanza durante la quale una transitoria terapia insulinica potrebbe essere necessaria a prevenire l’iperplasia beta-cellulare nella progenie non-MODY di una madre con MODY 2.

Pazienti con MODY 1 e con il più comune MODY 3 sono portatori di mutazioni in uno di due fattori di trascrizione: rispettivamente, il Fattore Nucleare Epatocitario 4-alfa (HNF 4-alpha) ed il Fattore Nucleare Epatocitario 1 alfa (HNF 1-alpha). Questi fattori controllano l’espressione di geni responsabili della regolazione di importanti funzioni beta-cellulari, del loro sviluppo e della loro sopravvivenza. I pazienti con MODY 1 e 3 possono presentare un aumento importante dei livelli glicemici, elemento il quale, assieme all’esordio del diabete frequentemente prima dei venticinque anni, conduce spesso ad una diagnosi erronea di diabete di tipo 1. Tuttavia, diversamente dai pazienti con il diabete di tipo 1, quelli con MODY 1 o 3 presentano spesso grande sensibilità alle sulfaniluree. Infatti, possono essere convenientemente trattati con questi agenti e ricondotti dal trattamento insulinico, anche dopo molti anni, a quello con sulfaniluree con un conseguente miglioramento del controllo glicemico.

L’analisi attenta del fenotipo clinico è solitamente molto utile nella selezione dei pazienti da sottoporre allo screening genetico, ma una distinzione affidabile fra pazienti con MODY 1, 2 e 3, o con altri sottotipi di MODY o altre forme di diabete richiede l’identificazione di mutazioni specifiche. La limitata capacità di sequenziamento sino ad oggi disponibile non ha facilitato la diffusione della medicina di precisione in quest’ area. Infatti, è stato stimato che, ancora oggi, meno del 20% dei pazienti con MODY viene identificato. Ma, oggi, l’impatto sulla predizione e sul trattamento, come pure considerazioni di carattere finanziario, indicano che la diagnosi e la gestione del MODY rappresentano una ulteriore area di trattamento personalizzato del diabete che proviene direttamente dagli studi di medicina molecolare e merita una implementazione più efficace.

Sono disponibili minori informazioni inerenti l’uso di specifiche terapie per altri sottotipi di diabete monogenico, in parte per i limiti determinati dal opportunità stessa di studiare queste malattie rare. Per illustrare il tipo di dati disponibile, tuttavia, vale la pena di sottolineare la dimostrazione del miglioramento del controllo glicemico dopo trattamento con tiazolidinedioni in pazienti con diabete lipoatrofico causato da mutazioni nel gene di lamin A/C. La sostituzione del glutamato con la leucina, causata, dalla mutazione, previene la formazione del ponte salino che stabilizza la molecola inibendo la funzione della lamin ed il differenziamento adipocitario. Ma l’attivazione di PPAR-gamma dai tiazolidinedioni migliora la funzione adipocitaria e la tolleranza al glucosio in questi pazienti.

Sebbene, nella maggior parte dei casi, il diabete non è causato dalla mutazione in un singolo gene, le evidenze sulla efficacia di terapie specifiche nel diabete monogenico fornisce un modello di medicina personalizzata applicabile, in ultimo, ai pazienti con fome ben più comuni, come il diabete di tipo 2.

Come accennato di sopra, le opzioni disponibili per il trattamento farmacologico del diabete di tipo 2 includono non solo l’insulina esogena ma anche una gamma di agenti farmacologici con azioni che includono l’aumento della sensibilità all’ insulina, la stimolazione della sua secrezione ed il rallentamento dell’assorbimento intestinale del glucosio. Pe tutti questi agenti, polimorfismi associati con l’espressione e la funzione di enzimi deputati al metabolismo del farmaco come pure dei suoi bersagli e recettori sono già stati identificati e ne è stato dimostrato il significato nella risposta terapeutica e nel rischio di effetti avversi. Non ostante la necessità di studi ulteriori, è probabile che questi marcatori molecolari possano divenire utili, in un futuro non lontano, nelle decisioni sulla efficacia, profilo di dosaggio, e sicurezza della metformina, delle sulfaniluree come pure delle altre molecole antidiabete. Lo stato dei maggiori trials clinici finalizzati alla definizione farmacogenomica degli ipoglicemizzanti orali è consultabile all’URLL: www.clinicaltrials.gov

È anche probabile che i progressi nelle omiche emergenti offrirà opportunità nuove per la prevenzione ed il trattamento. L’epigenomica, ad esempio, sta fornendo informazioni utili alla definizione del rischio di obesità e diabete. Ma studi recenti nel mio come in altri laboratori hanno mostrato che il profilo epigenetico individuale potrà aiutare, in futuro, ad individuare quali soggetti sono più proni a beneficiare degli effetti dell’esercizio fisico o di specifici interventi nutrizionali. Naturalmente, la vigorosa implementazione di modifiche dello stile di vita è di speciale importanza nella gestione del diabete in questi particolari soggetti. Romain Barrès e Charlotte Ling, per esempio, hanno recentemente dimostrato che tanto l’attività fisica acuta quanto l’allenamento impattano profondamente sul profilo di metilazione del genoma umano ed hanno identificato diversi geni, potenzialmente importanti nella evoluzione verso l’obesità ed il diabete, che presentano modifiche funzionali in risposta a questi cambiamenti. Una dettagliata comprensione di come le modifiche epigenetiche determinano la tolleranza al glucosio nel singolo individuo consentirà, in futuro, di stratificare i pazienti in funzione della loro sensibilità all’esercizio fisico ed, inoltre, di bersagliare meccanismi specifici in ciascuno di essi, sia attraverso interventi sullo stile di vita che attraverso interventi di tipo farmacologico.

L’importanza del microbioma, particolarmente di quello intestinale, nel determinare l’evoluzione verso l’obesità ed il diabete e, poi, indietro, il ritorno ad un fenotipo sano è stata ben determinata nel topo. Ma le evidenze stanno crescendo rapidamente anche nell’uomo, dove il microbioma intestinale complementa il nostro piccolo genoma con un numero di geni superiore di due ordini di grandezza.

Come recentemente comunicato da Fredrick Backhad, le caratteristiche qualitative e quantitative del microbioma intestinale possono determinare profondamente il metabolismo nel cervello, nel fegato, nei tessuti muscolare ed adiposo oltre che nel tratto gastrodigerente dell’ uomo. Per esempio, il metabolismo microbico degli oligo e dei monosaccaridi genera acidi grassi a corta catena alcuni dei quali, una volta assorbiti, controllano importanti funzioni metaboliche del fegato come la gluconeogenesi. Ed oggi sappiamo che parte di questo controllo avviene grazie a cambiamenti estesi all’intero trascrittoma umano coinvolgendo una potente inibizione delle istone deacetilasi e, pertanto, modifiche epigenetiche.

Oggi, le tecnologie basate sulla Next Generation Sequencing offrono una solida opportunità di decifrare e calcolare l’abbondanza di ciascuna delle specie batteriche conviventi nel nostro organismo e, attraverso questa informazione, di definire le caratteristiche del nostro secondo genoma. Una volta che la comprensione di come esso impatti sul metabolismo energetico, ed in particolare sulla tolleranza al glucosio diverrà consolidata, questa informazione potrà anche essere utilizzata nell’identificazione di approcci innovativi per individualizzare il trattamento.

In conclusione, questo breve capitolo ha descritto come la medicina traslazionale contemporanea stia rapidamente gettando un ponte fra le scienze di base e quelle cliniche, aiutando a risolvere problemi pratici come quello della diagnosi differenziale del diabete e della identificazione di sistemi personalizzati di trattamento del singolo paziente anziché della malattia. In questa descrizione mi sono avvalso di esempi tratti dal settore della diabetologia, concentrandomi, dapprima, sulle opportunità già disponibili per trattare con precisione forme particolari di diabete come il MODY, sottolineando i vantaggi di questo approccio per il paziente e per la comunità. Nell’ultima parte del capitolo, ho fornito ulteriori esempi che dimostrano come le “omiche” contemporanee ed altre tecnologie emergenti possono aiutare, in futuro, a tagliare il trattamento secondo le caratterische genomiche uniche del singolo individuo, includendo le proprietà epèigenomiche e metagenomiche.
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  Premessa


La morte, nel suo rapporto specifico con l’esistenza ha tre possibili significati:

a) Come inizio di un ciclo di vita.

Platone: la separazione dell’anima dal corpo (Fedone);

Schopenhauer: la morte come il tramonto del sole che è, insieme, il levarsi del sole in un altro posto (Die West);

b) Come fine di un ciclo di vita.

Leibniz: ciò che chiamiamo generazioni sono sviluppi e accrescimenti e ciò che chiamiamo morti sono involuzioni e diminuizioni (Monadologie);

Hegel: la inadeguatezza dell’animale all’universalità è la sua malattia originale ed è il germe innato della morte (Enc.);

c) Come possibilità esistenziale.

Dilthey: la limitazione della nostra esistenza mediante la morte è decisiva per la comprensione e la valutazione della vita (Das erlebnis...);

Heidegger: la morte non offre niente da realizzare all’uomo e niente che possa essere come realtà attuale. Essa è la possibilità dell’impossibilità di ogni rapporto, di ogni esistere (Sein und Zeit) (N. Abbagnano - Storia della filosofia);

Nella terminologia primitiva il concetto di morte non esiste: se ne parla come di un sonno, di un viaggio, di una nascita, di una malattia, di un incidente, di un sortilegio, di un ingresso nella dimora degli antenati e, in genere, di tutte queste cose insieme che definiamo “forme di immortalità”.

Lo stato della morte è compreso dentro lo stato della vita poiché viene descritto con innumerevoli metafore di vita e quando sopraggiunge è vissuto come un vero e proprio cambiamento di stato che modifica il flusso normale della vita; ci si rende conto del fatto che il morto ha uno stato a sè: lo si trasporta, lo si compone con riti speciali, lo si sotterra o lo si brucia.

 



  Il mito dell’immortalità


La morte è da sempre oggetto di credenze riguardanti la sopravvivenza, sotto forma di spettro corporeo, ombra, fantasma,(‘O munaciello, nella cultura partenopea:) etc. o la rinascita. Frazer, al quale dobbiamo lo studio più importante delle credenze sui morti, conclude una delle sue opere con queste parole:


  “…Non si può non essere colpiti dalla forza, e forse dovremmo dire dall’universalità, della credenza nell’immortalità…”.


L’immortalità è definibile come prolungamento della vita per un periodo indefinito ma non necessariamente eterno.

Le pratiche riguardanti il cadavere, la credenza in una vita nella morte, sono definibili come fenomeni umani primari.

La morte è, quindi, una specie di vita che prolunga in un modo o in un altro la vita dell’individuo. Allora essa non è un’idea, ma un’immagine, come direbbe Bachelard: una metafora della vita o un mito.

Ogni morte richiama una nascita e ogni nascita richiama una morte.

Bachelard: “…Le grandi immagini che comunicano le profondità… che l’uomo avverte in sé nelle cose e nell’universo… esistono, perché sono cosmomorfe, divengono naturalmente metafore le une delle altre…”.

E anche Morin afferma che: “…Le esperienze elementari del mondo sono fatte di metamorfosi, sparizioni, riapparizioni e trasformazioni, ogni morte annuncia una nascita, ogni nascita deriva da una morte, ogni cambiamento corrisponde ad una morte – rinascita e il ciclo della vita umana è inscritto nei cicli naturali della morte – rinascita…”.

L’idea di immortalità è un paradigma della religione, non esiste religione che non preveda la continuazione della vita dopo la morte, anche se in forme differenti tra una religione e l’altra, resta comunque identica la fede nell’aldilà e quindi nell’immortalità.

L’uomo quindi, non termina la vita nella morte ma la scienza evidentemente dice altro. Scrisse Nietzsche: “La grande menzogna dell’immortalità personale distrugge nell’istinto ogni ragione, ogni natura: tutto ciò che negli istinti è benefico, propizio alla vita, garante dell’avvenire, suscita a quel punto diffidenza”.

La credenza dell’immortalità è la più confortante per l’uomo perché appaga il suo istinto di conservazione e sopravvivenza. Feuerbach: “L’uomo infatti non desidera l’immortalità perché vi crede, ma vi crede perché la desidera”. L’immortalità esiste non perché è credibile o vi sono prove evidenti della sua sussistenza, ma esiste unicamente perche l’uomo aborre la morte, la paura della morte spinge alla fede nell’immortalità, di contro, una diversa lettura della morte allontana dai dogmi della religione. Ancora Feuerbach: “La fede nell’aldilà non è altro che la fede nella verità della fantasia. Come già si era evidenziato con l’idea di Dio, anche nel caso dell’immortalità è solo il credere che fornisce consistenza all’idea, e se declina la credenza non resta nulla”.

L’idea dell’immortalità è molto antica e forse è antica quanto l’uomo, le prime testimonianze storiche si trovano nella religione egizia nel culto di Osiride, il dio dell’oltretomba, risalente al XVIII a.c. quando si crede per la prima volta che l’uomo abbia una vita ultraterrena dopo la morte, non per tutte le persone ma solo per il faraone i dignitari di corte. Scrisse Russell: “Se non temessimo la morte e non ci interessasse vivere più a lungo possibile, credo che l’idea dell’immortalità non sarebbe mai sorta”.

Dalla sua permanenza sulla terra l’uomo brama l’immortalità senza valutare un aspetto fondante della vita terrena: il tempo. Un tempo indefinito e “sicuro” (il poter “essere” per sempre) annulla gli aspetti vitali dell’esistenza: le sensazioni, le emozioni, le aspettative etc. Tutto ciò rende intollerabile l’idea della vita eterna:

Jorge Luis Borges nel suo racconto “L’immortale” (1949) scrive: “la morte (o la sua allusione) rende preziosi e patetici gli uomini. Questi commuovono per la loro condizione di fantasmi; ogni atto che compiono può esser l’ultimo. Non c’è volto che non sia sul punto di cancellarsi come il volto d’un sogno”.

Ancor prima di Borges, i poeti antichi ci narrano degli dèi invidiosi della morte degli uomini, l’unica in grado di conferire la gioia dell’unicità: la finitudine, appunto perché limitata, dà a ogni attimo il suo sapore, sempre diverso. L’immortalità, invece, è un copia-incolla dell’esistenza, la sua copia sbiadita e ripetuta.

Eppure la tristezza di finire rimane viva - e solo a tratti mitigata dal profumo della terra - negli occhi degli uomini, i quali si aggrappano alle religioni, alle filosofie, a chiunque dia loro la speranza di qualcos’altro dopo la morte.

Anche Jean-Baptiste Clamence, protagonista de “La caduta” (1956) di Albert Camus, vuole l’immortalità, come tutti, in fondo. Ma non potendo credere in mani divine o altro che trascenda il suo mondo, deve accontentarsi di un’eternità surrogata, tutta terrena e molto diversa da quella fantasticata dagli uomini: per Clamence, attraverso il piacere - l’estasi sensoriale -, il mondo si infiamma di luce e il tempo sembra fermarsi e perdere importanza. Ma non è proprio questa l’eternità: l’assenza del tempo? Sì, è questa, concetto impensabile per noi esseri finiti; ma l’immortalità dell’uomo è altra cosa: un tempo che inizia ma non finisce. È vero, ma che valore hanno gli attimi se sono eterni?

Dice Clamence: “disperando dell’amore e della castità, pensai finalmente che mi restava il piacere, il quale sostituisce benissimo l’amore, soffoca le risate, riconduce il silenzio e, soprattutto, conferisce l’immortalità. Raggiunto un certo grado di lucida ebbrezza, a letto, a tarda notte, in mezzo a due sgualdrine, e svuotata d’ogni desiderio, la speranza, vede, non è più una tortura, la mente regna sul tempo, il dolore di vivere è passato per sempre. In certo senso, io ero sempre vissuto nell’orgia, poiché non avevo mai smesso di voler essere immortale. […] Sì, morivo dalla voglia di essere immortale. Mi volevo troppo bene per non desiderare che il prezioso oggetto del mio grande amore non sparisse mai. Visto che, da svegli, e per poco che uno si conosca, non si vedono ragioni valide perché l’immortalità sia conferita a una scimmia salace, bisogna pur procurarsi surrogati di codesta immoralità. Perciò per desiderio di vita eterna andavo a letto con le puttane e bevevo per notti intere”.

Più che immortalità sarebbe meglio chiamarla eternità, l’eternità degli attimi, di quegli attimi che percepiamo come eterni, perché fuori dal tempo, sospesi.

Il piacere però è individuale e deve fare i conti non solo con il corpo ma anche con la mente e i valori morali. “Uno gioca a fare l’immortale, e in capo a qualche settimana non sa nemmeno più se potrà strascicarsi fino al giorno dopo” rivela Clamence lamentandosi dei suoi dolori corporei.

Alla resa dei conti, quindi, la cura della qualità dell’esistenza è forse più auspicabile dell’idea di “altra” vita. D’altronde, è lo stesso Camus a scrivere quattordici anni prima de “La caduta”, rifacendosi al suo maestro spirituale Nietzsche, che “ciò che importa […] non è la vita eterna, ma l’eterna vivacità” in questa vita, naturalmente.

Nei nostri tempi può essere interessante analizzare la “metafora” della clonazione, strettamente legata, al desiderio e alla speranza dell’immortalità. Questo desiderio – che muove ingenti risorse richiamando l’opera di importanti scienziati – cattura l’attenzione della generalità degli uomini intenti a perseguire acriticamente tale illusione.

Il sociologo francese Baudrillard è convinto che l’intento dell’immortalità, perseguito attraverso la clonazione, rappresenti un’involuzione per l’uomo, e non certo una evoluzione: “ciecamente sogniamo di superare la morte attraverso l’immortalità anche se da sempre l’immortalità ha rappresentato la peggiore delle condanne, il destino più terrificante.”

Baudrillard giunge alla conclusione che la morte: “un tempo funzione vitale, potrebbe così diventare un lusso, un diversivo” rispetto all’idea di una vita perpetua.

L’altro inquietante interrogativo che si pone riguarda la specie umana: essa sopravviverebbe all’immortalità? L’immortalità, mettendo fine alla selezione naturale, comporta la fine di ogni specie vivente, compresa quella umana.

La voglia innaturale e arrogante dell’uomo nel cercare di superare la morte non comporterà l’avvento del superuomo, auspicato da Nietzsche, bensì aprirà la strada “al sub-umano”, a qualcosa che non è oltre ma sotto la dimensione dell’umano.

Anche in un ipotetico mondo dominato dal clone, dalla ripetizione dell’originale, c’è una via di fuga per sottrarsi “dall’inferno dell’identico” (Baudrillard). L’arte e la cultura, vissute come mezzo per esaltare la vita e, quindi, la propria individualità, offrono questa possibilità, a riconferma di chi ha sempre letto in esse, e nei valori che sottendono, elementi di differenziazione e di singolarità.

L’ “ultima nemica” non è, dunque, la morte, come per la religione, ma l’ immortalità. La “grande alleata” è l’autenticità, in quanto forma discreta e raffinata di immortalità.

Voler essere autentici, significa voler essere veramente se stessi; ma per esserlo, bisogna che la propria vita partecipi al suo tempo della carne e dello spirito e, come un’opera d’ arte, produca “bellezza”.

“Sol chi non lascia eredità d’affetti poca gioia ha dell’urna” U. Foscolo

La limitatezza del nostro tempo vitale provoca angoscia: è in fondo il grande tema del ritorno al nulla, che ha attraversato come una presenza spettrale il panorama filosofico occidentale fin dalle sue origini.

Basta pensare a Platone, che nel passo più famoso del Simposio affronta proprio la questione della mortalità dell’essere umano e della sua possibile “prevenzione” ad opera dell’Amore, affidandola alle parole della sacerdotessa Diotima:


  “Tutti gli uomini concepiscono e secondo il corpo e secondo lo spirito; e giunti a una certa età, la nostra natura sente il desiderio di procreare. Ma procreare nel brutto non può: può soltanto nel bello. Così, l’accoppiamento dell’uomo e della donna è procreazione. Ed è veramente cosa divina, questa; e nella creatura che ha vita mortale c’è questo d’immortale, il concepimento e la generazione.”



  “(...) la natura immortale cerca, per quanto può, di divenire eterna e immortale. E può riuscirvi solo per questa via, la via della generazione, perché essa lascia sempre dietro sé un altro essere nuovo in luogo del vecchio.”


E ancora:


  “(...) ché in tal modo si conserva tutto ciò che è mortale: non col restare sempre assolutamente identico, come il divino, ma in quanto quel che invecchia vien meno lasciando al suo posto un’altra copia, giovane, di sé stesso.”


È la “immortalità mediata” di Platone che può avvenire o biologicamente, se si è fecondi nel corpo, o intellettualmente, se si è fecondi nell’anima, attraverso la produzione intellettuale.

Simili indicazioni, pur nascendo da orizzonti filosofici diversi, sono quelle di Derrida, che nel suo lavoro “De la grammatologie” (1967) individua nella “traccia” un elemento fondamentale del suo percorso filosofico.

Creata nella nostra vita, la traccia è capace di ridefinire i limiti e di elevare il nostro statuto esistenziale a un livello più alto, capace di resistere alla decadenza del tempo più del nostro corpo. Come singoli individui, come persone non-ripetibili, siamo destinati a finire ma avremmo creato un sorta di “immortalità mediata” attraverso le nostre opere, purché esse lascino una traccia. Riecheggia qui il discorso di Diotima: i "figli più belli e più immortali sono le opere d’ingegno".


  
    

  


 



  I nuovi miti dell’immortalità


La traccia è dunque un “file” che lasciamo della nostra vita, che attesta la nostra fine. La traccia è ciò che resiste al tempo, è un “link” orientato al futuro che preserva la nostra memoria.

Si potrebbe dire che la traccia ha più vita di noi, poiché, una volta scomparsi, resterà essa a testimoniare per noi (il sepolcro è la traccia per eccellenza). In un certo senso, si potrebbe concordare, con Derrida: vivere significa lasciar tracce.

Oggi tutto va digitato, filmato, salvato affinché possa esistere. A pensarci bene anche la babelica Internet potrebbe essere considerata come una sorta di traccia sovra-individuale, invisibile e impalpabile, che testimonia della vita dei suoi utenti.

Le capacità informatiche di immissione e conservazione dei dati hanno implementato enormemente le possibilità di lasciare una traccia, rivalutando il pensiero di Derrida.

Tutte le “tracce” (scritti, foto, filmati etc) possono essere tradotte in caratteri informatici e conservate a tempo indeterminato sul server di qualsiasi computer.

Ci chiediamo se, grazie ad innovazioni tecnologiche fino a pochi anni fa impensabili – basti citare il cloud computing – la tendenza non si sia a tal punto diffusa da invertirsi. In altre parole, se per Derrida vivere significa lasciare tracce, oggi è più vero che lasciar tracce significa vivere, è la perdita di senso dell’esperienza reale a favore di quella virtuale. La nuova concretezza esistenziale passa per la sua stessa smaterializzazione.


  
    

  


 



  Filosofie dell’immortalità terrena


La filosofia dell’immortalità terrena è frutto delle speculazioni scientifiche di coloro che credono che, nell’arco di venti anni, il progresso scientifico e tecnologico condurrà a vincere le cause di ogni malattia e dell’invecchiamento, in modo tale da permettere all’uomo di restare in vita a oltranza, peraltro in uno stato di salute e giovinezza (quello che era il paradosso dell’immortalità classica).

Tenendo in conto le menti eccellenti che ci sono dietro, il movimento mondiale di ricerca, il tasso delle scoperte rilevanti, gli enormi finanziamenti che vi sono convogliati ci si rende conto che la vita, oltre a essere un valore naturale, è anche un “prodotto” che si può vendere bene.

Negli anni Novanta, John Brockham introduceva la categoria di “terza cultura”, riferendosi a quegli uomini di scienza che offrivano al grande pubblico, in modo divulgativo, sia le più recenti acquisizioni del sapere, sia le loro considerazioni filosofiche. Figure ai confini tra scienza e filosofia. L’autore principale è senza dubbio Ray Kurzweil con il suo illimitato ottimismo scientifico. Con il suo libro “Fantastic Voyage” (Viaggio fantastico), i suoi vari titoli di “inventore dell’anno”, le onorificenze conferitegli e primati tecnologici, Kurzweil è il pioniere di tutte le scoperte che provengono dai laboratori di massimo livello.

È da questa pioggia di attestati che deriva, molto probabilmente, la sua confortante previsione: “Io non credo che morirò”.

Eric Drexler è il padre della nanotecnologia che ci provoca, osservando che abbattere le barriere del tempo oggi appare impossibile come apparivano impossibili, negli anni Trenta, tutte le attuali tecnologie. Nella robotica, invece, si fa sentire lo storico co-fondatore del “Mit” (Massachusetts Institute of Technology) Marvin Minsky, che ritiene sia ormai giunto il tempo che l’umanità si stacchi dai percorsi della natura e prenda, con coraggio e responsabilità, a dirigere il corso degli eventi, attraverso una “selezione innaturale” determinata dalla volontà dell’uomo. Percorso condiviso anche da Jaron Lanier, il precursore della “realtà virtuale”.

Tutti prevedono, a partire dal proprio campo di competenza, un futuro di immortalità.

In Italia l’argomento è ancora distante. Del 2005 è il testo di Boncinelli e Sciarretta: “Verso l’immortalità?”; più recentemente, Aldo Schiavone lo ha profilato nel suo: “Storia e destino”.

Ci sono poi alcuni siti ben sviluppati, quali Beyond human, che offrono materiali di tale letteratura tradotti in italiano e reti nazionali associate ad organizzazioni come “l’Immortality Institute Humanity Plus”, con profilo però più socio-politico che scientifico.

La sigla GNR indica il sodalizio che è venuto a formarsi, nell’ultimo decennio, tra le discipline della Genetica, della Nanotecnologia e della Robotica o Intelligenza artificiale forte. Lo scopo principale della “GNR devolution” è l’applicazione della cosiddetta Legge di Moore all’intero mondo della tecnologia: “La complessità di un microcircuito, misurata ad esempio tramite il numero di transistori per chip, raddoppia ogni 18 mesi”. È come se il tempo accelerasse esponenzialmente.

Il Personal Genome Project prevede che, nell’immediato futuro, ogni nascituro nella culla avrà, accanto al braccialetto con il nome, anche il suo codice genetico.

La nanomedicina sperimenta dispositivi che navigano nella circolazione sanguigna con funzione di monitoraggio e rilascio farmaci. Tutto questo alimenta la convinzione secondo cui, grazie alla GNR: “il futuro non è più quello di una volta”.

 



  Conclusioni


Se la storia sta deponendo l’ormai desueta abitudine al concreto (biblioteca medievale) per farsi agile componente informatica (pen-drive, cloud-computing), la spiegazione fenomenologica di questa frenesia alla documentazione si può spiegare con la rincorsa all’immortalità virtuale (esistenza in-potenza).

Oggi per lasciare tracce occorre smaterializzare l’esistente, oltre al fatto che l’istinto umano è un istinto alla conservazione, Derrida: “lasciar tracce significa vivere”

La vita è però una condizione necessaria all’esistenza della traccia. Senza vita non c’è traccia e non si può invertire l’ordine, rendendo traccia condizione sufficiente alla vita, pena la confusione tra traccia e residuo.

Residuo è una traccia che manca di significato. La traccia rischia di diventare residuo per la sovrapproduzione di documenti.

La gran parte delle tracce che vengono immesse e salvate sulla rete significano poco, non ricompongono una semantica dell’esistenza. Significano solamente una speculazione post-moderna del fenomeno “rete”.

Derrida aveva anticipato anche questo: “Je crois que aujourd’hui, tout le développement de la technologie et de la télécommunication, au lieu de restreindre l’espace des fantômes, comme on pourrait penser (…), décuple le pouvoir et le rétour des fantômes”.

Smaterializzandoci, in nome dell’immortalità virtuale e dell’eternità tecnologica, siamo costretti a divenire fantasmi.
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