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La giornata mondiale del malato

Per uscire
dalla penombra

di CARLO BELLIENI

a giornata mondiale del mala-

I to serve a riportare all’atten-

zione di tutti un dato di fatto:

la malattia esiste. Purtroppo in que-

sto la societd occidentale ha le 1dee

cosi confuse che sta ancora discuten-

do sulla reale definizione della paro-
la salute.

Di recente sul «British Medical
Journal» un gruppo di lavoro olan-
dese coordinato da Machteld Huber
ha fatto un passo avanti con una
proposta interessante: che per “salu-
te” si intenda non pid il «pieno be-
nessere psicofisico e sociale» — come
vuole la definizione dell'Organizza-
zione Mondiale della Sanitd — ma
«la capacita di adattarsi ¢ di autoge-
stirsi». Apprezzabile la prima ;l)arte
di questa definizione, che sottolinea
come la salute sia la capacita di ve-
nire a capo delle proprie vicende, di
controllarle ¢ gestirle, senza che
questo implichi un’utopica perfezio-
ne; l’attuaﬁ)e definizione di salute di
fatto esclude le persone con malattie
croniche dal sentirsi “in salute” pur
quando riescono a convivere col Joro
disagio.

Meno condivisibile la seconda
arte della definizione data da Hu-
er, perché torna a sottolineare il hi-

nomic salute-autonomia, mentre
non ¢& giusto negare che un anziano
dipendente dagli altri per vari biso-
gni o un disabile non del tutto auto-
nomo possano sentirsi “sani”.

La confusione su cosa sia la ma-
lattia insomma continua, e tanti si
sentono malati (o comunque non sa-
ni) pur non essendolo, e travolti dal
peso della pubblicita ricercano rime-
di a supposti difetti puramente este-
tici. In questa confusione si finisce
col non dare la giusta priorita alle
malattic gravi, arrivando a far passa-
re come normali le endemiche con-
dizioni che affliggono interi popoli
come la malaria o la tubercolosi, € a
rispondere al dramma dimenticato
delle malattie genetiche rare con
quella falsa prevenzione costitnita
da aborto o diagnosi preimpianto, le

uali invece di evitare Pisorgere
36113 malattia scartano il malato gia
concepito € vivo,

La giornata mondiale del malato
ci ricorda perd non solo che esiste la
malattia ma anche che esistono i
malati: gia, perché nella societa
competinva, chi non ¢ all’altezza de-
gh altri diventa invisibile. T media

parlano pochissimo di malattia. Ep-
pure i malati ¢i sono, ma restano
nella penombra. I siti delle associa-
zioni per disabili sono ricchissimi di
iniziative e innovazioni, ma nessuno
ne parla. Il disabile ¢ invisibile ai
media, proprio come il disabile
mentale ¢ invisibile al sistema sani-
tario, perché ormai i medici sono
sempre meno in grado di trattare
con chi non sa esprimersi ¢ non ¢
autonomo («<The Lancet», agosto
2008).

In questi giorni di crisi poi — co-
me denuncia Passociazione inglese
Mencap che ha lanciato la campa-
gna «Non tagliateci fuori» — si ri-
schia che chi ha minor visibilita e
forza, subisca le ripercussioni princi-
pali dei -tagli che 1 vari Paesi sono
costretti a fare ai loro bilanci. Que-
sto sarebbe inaccettabile: un Paese &
civile se pensa prima ai pitt deboli.

%uesta giornata ci obbliga infine
a riflettere che nella societa occiden-
tale ¢’¢ una nuova patologia: il desi-
derio ammalato. E una sorta di per-
dita del gusto delle cose, dovuto alla
perdita degli argini dei desideri, e
alla pressione di messaggi che invi-
tano a soddisfare i capricei per poter
vendere qualcosa.

Gli psichiatri francesi Marc Val-
leur e Jean-Clande Matysiak nel li-
bro Le desir malade sostengono che
cent'anni fa soddisfare certz desideri
sembrava una conquista di liberta,
ma oggi ¢ divenuto una noiosa ba-
nalita. «E questo & un problema»,
scrivano. «E lo stesso desiderio che
si ¢ ammalato, dato che noi ci siamo
assucfatti a ogni soddisfacimento.
Forse oggi si soffre meno di rimo-
zione del desiderio, ma listeria ¢
stata rimpiazzata da altre due malat-
tie: la depressione, di cui soffrono
quelli che non hanno pia 'energia

di difendere, nella competizione per

il piacere, la loro parte di bottino. E
la dipendenza» (dal gioco d’azzardo
e dalle varie sostanze d’abuso).

11 desiderio malato, irretito da bi-
sogni inesistenti, non fa pilt vedere
quelli veri. Neanche i propri. E
un’epidemia, che lascia allo shando,
nella noia pura, chi non sa piti cosa
chiedere e per cosa lottare. E fa
chiudere gli occhi sui bisogni reali,
sulla malattia e sul malato: disgrazia
di un secolo che invece avrebbe le
forze se non di guarire sempre, cer-
tamente di curare meglio e di pid
tutts.
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