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Rapporto medico-paziente

Tutto il potere ai malati

Questionari. Piattaforme
on line. Test. Per dare alle
persone gli strumenti per
capire e decidere. E ai
dottori quelli per spiegarsi.
Poi prescrivere terapie piu
accettabili caso per caso

di Letizia Gabaglio

OSH SOMMER HA 27 ANNI, ed ¢ il diret-
tore esecutivo della Chordoma Founda-
tion, il pit importante ente no profit che
si occupa di raccogliere fondi e incenti-
vare la ricerca a favore di un raro tumo-
re delle ossa, il cordoma, appunto. Oggi
si definisce un paziente che ha potere, il
potere di decidere insieme a medici e ricercatori quali siano
le priorita per chi ha una malattia come la sua. A Josh la
malattia € stata diagnosticata quando lui era ancora uno
studente della Duke University, nel 2006. E le parole dei me-
dici suonarono come una condanna: non ci sono farmaci, la
probabilita di sopravvivere € del 30 per cento e chi ce la fa ha
davanti a sé in media 7 anni di vita. Ma lui decide di non ar-
rendersi e si presenta a fare il volontario nell’unico laborato-
rio di ricerca sul cordoma che poteva contare su finanziamen-
ti federali. Per due anni studia fianco a fianco con i ricercato-
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ri nuove soluzioni per il tumore che lo ha colpito, e li capisce
che per fare ricerca e ottenere risultati ¢i vogliono soldi,
molti soldi, e che i pochi scienziati che se ne occupano in giro
per il mondo si devono conoscere e lavorare insieme. Cosi nel
2008 fonda la Chordoma Foundation, raccoglie quasi 10
milioni di dollari in pochi anni, finanzia una ventina di labo-
ratori e pubblica decine di paper scientifici. Ma soprattutto
costruisce un network di relazioni e una biobanca con linee
cellulari di questo tumore, indispensabile per far progredire
la ricerca visto che si tratta di una malattia rara.

Sommer ¢ un paziente, eppure siede nel board della fonda-
zione e ha il potere di decidere a chi andranno i finanziamen-
ti, incide in modo diretto su quei processi decisionali. La sua
storia ce la racconta un medico molto speciale: Gabriella
Pravettoni, ordinario di PsicologiajallPUniversita di Milano,
ma soprattutto una che si € messa in testa di dare ai pazienti
il potere di decidere, quello che gli anglosassoni chiamano

Ritaglio stampa ad uso esclusivo

del destinatario, non riproducibile.

Universita degli Studi di Milano

097985

Codice abbonamento:



1E&spresso

UNIVERSITA DEGLI STUDI DI MILANO

Settimanale || Data 14-05-201 5
Pagina 84/ 86
Foglio 2 / 3

“patientempowerment” e ha portato a Milano i finanziamen-
ti di ben 3 progetti della Commissione Europea.

«Quando parliamo di dare potere ai pazienti dobbiamo
aver in mente la storia di Josh Sommer: € un caso ecceziona-
le, certo, ma fa capire molto bene la potenza che possiede la
spinta quando viene dal basso», spiega Pravettoni. Come
dire, insomma, che ognuno di noi, davanti a un medico, do-
vrebbe essere un po’ Josh: avere la forza di entrare nel pro-
cesso decisionale. Come? Acquisendo conoscenze sul proprio
stato di salute, imparando a comprendere i sentimenti che si
provano,conoscendo meglio le persone che si hanno accanto.
«In una sola frase: prendendo potere. Perché una delle regole
base della psicologia & che possiamo cambiare noi stessi, ma
non gli altri», spiega ancora la psicologa.

Lobiettivo & quello di fornire a chi ¢ affetto da una malattia
degli strumenti per poter contare di piu, e per farlo in maniera
consapevole. Una cassetta degli attrezzi, come la chiamano
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Toc therapy, e sai dove vai

La foresta della medicina online & intricata e il piu delle
volte le informazioni sono prive di spessore scientifico.
In questa selva si & perso anche un genietto dei computer
come Antonio Chirato, 25 anni, siciliano trapiantato a
Torino per studiare Ingegneria Informatica al Politecnico.
«Servirebbe un Google della sanita», ha pensato Antonio
mentre digitava la parola “Acufene” su Internet. E un
persistente fischio nelle orecchie, da sei anni ne soffre
suo padre. «Mi mettevo online, cercavo uno specialista,
una cura nuova, una patologia scatenante. Ma era
sempre fuffa». Cosi Chirato ha deciso di inventarlo lui
il motore di ricerca per la medicina, che fosse certificato
e in rete con ospedali, cliniche, farmacie, professionisti.
Si chiama Toc Therapy e per il momento € una piattaforma
online pronta per essere awiata. Manca solo il contributo
di medici e ospedali disposti a far circolare informazioni
vere. Antonio, insieme ai compagni di universita Marco
Bartolotta, Giovanni Giannandrea e Carmine Sacco,
€ entrato nel Treatabit, I'anticamera dell’incubatore di
start up del Politecnico di Torino. E Toc Therapy é stata
selezionata fra le 21 start up piu innovative nel campo
medico-farmaceutico dai superesperti di Cosmofarma,
evento di BolognaFiere leader in Europa nel mondo
della farmacia.
Con Toc Therapy ogni utente crea una pagina personale
e inserisce la patologia o il disturbo di cui & affetto nel
motore di ricerca. Le risposte provengono dai centri
medici, privati o pubblici, che indicano il tipo di cura
disponibile, il tempo di attesa per visite e interventi,
il costo, gli specialisti piu affermati. Si punta cosi
a sostituire I'incertezza della raccolta di informazioni
sanitarie, oggi affidate al passaparola e al consiglio
di forum online. «Non vogliamo sostituirci al medico
di famiglia, ma creare un'applicazione digitale in grado
di aiutare la persona a trovare un bravo specialista
o il centro di cura pilu adatto, perché in Italia non esiste»,
dice Chirato, che snocciola dati: il 49,1 per cento della
popolazione usa Internet come consigliere della salute,
e la fiducia nelle risposte di Google & altissima:
il 62,8 per cento ci crede e solo I'1 per cento non si fida.
| dirigenti della Regione Piemonte sono pronti ad aderire
perché riconoscono che Toc Therapy risponde a una falla
nel sistema, incapace di comunicare ai cittadini le
potenzialita del servizio sanitario. |l primo ospedale
interessato alla sperimentazione & il Regina Margherita
di Torino, ma gli ostacoli non sono pochi: «Le strutture
sanitarie hanno un pessimo rapporto con la tecnologia.
E non accettano volentieri di pubblicare online statistiche,
tempi di attesa e performance che poi dovranno
confrontarsi con quelle di decine di altri ospedali che
aderiranno al progetto», spiega Antonio. Dunque Toc
Therapy & pronta, lo sara anche il servizio sanitario?
Gloria Riva
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Medico e
paziente a
colloquio: se i
due si capiscono,
il malato
aderisce meglio
alle cure. Che
cosi funzionano
di pits

i ricercatori che in rutta Europa collaborano con la psicologa
milanese, grazie alla quale la medicina puo diventare davvero
personalizzata, «perché da risposte per quella persona, e mette
la persona al centro delle decisioni», sottolinea Pravettoni. Ma
non c’¢ dubbio che questa consapevolezza del malato si possa
ottenere solo in un rapporto virtuoso col suo medico. Che, per
primo, deve potersi mettere nelle condizioni di capire come
iniziarlo. Per questo il primo degli arnesi di cui parlano i ricer-
catori ¢ I’Alga-C, un questionario studiato per inquadrare il
paziente da un punto di vista psicologico e delle relazioni so-
ciali. «E uno strumento», spiega la psicologa: «Pensato per i
medici affinché quando il paziente entra a parlare con loro
abbiano chiaro chi hanno davanti e quindi in che modo devo-
no relazionarsi». Sviluppate dal team del progetto europeo
P-medicine, le domande vengono poste al malato prima che
entri a fare la visita specialistica e riguardano le sue relazioni
sociali, le sue credenze, il suo sistema di valori. «E importante
che, ancora prima di parlarle, il medico sappia se la persona
che ha davanti pud contare su una rete familiare o di amicizie,
se soffre di ansia, se ha un comportamento nevrotico, se vive
la malattia come una sconfitta, una mutilazione e cosi via»,
sottolinea Pravettoni. A seconda del quadro che esce dal que-
stionario il medico potra usare un linguaggio adatto al livello
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Dimmi come rumini e ti diro chi sei

Un’attivita semiautomatica che in molti casi sostiene
la concentrazione, ma a patto di rimanere ancorati

a un obiettivo: in Inﬁese si chiama “rumination”.
Eilt ‘Milano ci lavora da tempo.

Perché di fronte alla diagnosi di tumore, donne e uomini
tendono a rimuginare in maniera diversa: le prime si
perdono spesso nel processo, continuando a pensare

a cosa sara di loro, della loro famiglia; i secondi si
concentrano di pii su singoli eventi, come la chirurgia,
o la chemioterapia. Le donne si fanno pii male,

ma se ben indirizzate possono uscirne molto rafforzate,
perché hanno metabolizzato davvero la notizia; gli
uomini sul breve periodo sembrano affrontare meglio

la situazione, ma con il passare del tempo il rischio

& quello di sviluppare delle nevrosi, colpa del fatto

che la malattia non é stata accettata pienamente.
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di comprensione del paziente, permettendogli di trovare la
forza di porre le domande importanti per sé stesso.

Per acquisire potere bisogna esercitarsi, e questo ¢ il lavoro
che i malati possono fare con gli psiconcologi, negli ospedali
che offrono questo servizio. Il team di Pravettoni lavora all’l-
stituto Europeo di Oncologia, dove conduce ricerche su
donne con tumore al seno, pazienti di cancro al polmone,
persone che hanno ricevuto I'esito di esami genetici. «E inu-
tile negarlo, la diagnosi di una malattia grave come il cancro
& come uno tsunami, che cancella tutto quello che si era co-
struito fino al giorno prima», dice la psicologa: «A questo
punto spesso scatta un meccanismo di distorsione cognitiva
nei rapporti con chi ci & vicino. Si pretende dagli altri una
comprensione del dolore, azioni che siano risolutive, e quasi
mai si ¢ contenti di cio che si riceve». Ma correggere questa
distorsione puo essere molto importante: si deve passare dal
tu all’io, perché modificando il linguaggio si modifica anche
il comportamento. “Ho bisogno di questo, quindi agisco
cosi”, questo deve essere il mantra. «Nell’empowerment c’e
una presa di responsabilita, una presa di coscienza del fatto
che sono io a poter agire in modo da stare meglio». E come
nel caso dei medici, anche nel rapporto con parenti o amici,
¢ il paziente che deve agire per modificare il rapporto, piu di
mille lamentele questo servira a cambiare la relazione, e fare
del malato il protagonista della sua storia.

Nella cassetta degli attrezzi del paziente empowered ci sa-
ranno anche molti utensili digitali: la rete offre opportunita
che nell’era pre internet non erano neanche immaginabili.
Sempre dal progetto P-medicine arriva MyHealthAvatar, una
piattaforma online che permette di archiviare tutte le infor-
mazioni sulla propria salute e averle sempre a portata di
mano. Dall’inizio dell’anno, poi, insieme a una squadra nu-

trita di informatici, gli psicologi del team q.
IMilano sono impegnati in un altro progetto europeo, iMana-

geCancer,considerato lacontinuazione di p-medicine. Questa
voltal’obiettivoe quellodirealizzare una piattaforma internet
cheaiutinella gestione quotidiana il malato di tumore. Come?
Per esempio con una app per smartphone che si basa sulla
cosiddetta “health unlocked”: 'idea ¢ quella di iscriversia un
network di pazienti dichiarando la malattia che si ha e dove
si vive, cosi da potersi organizzare per migliorare la propria
vita quotidiana. «Se scopro che nel mio quartiere ci sono altre
cinque donne che hanno un tumore al seno come me allora
potremmo organizzarci per andare a prendere le medicine,
fare la spesa, andare a fare la chemio», spiega Pravertoni.
Allo studio anche app per specifiche patologie che diano
tutte le informazioni utili, ma soprattutto indichino medici e
istituzioni che in una determinata zona si occupano di quella
malattia e lo facciano bene. «I pazienti piu sanno, piu parte-
cipano alle decisioni che vengono prese su di loro. E i medici
se ne dovranno fare una ragione», conclude la psicologa che

insegna anche “Decision making”
agli studenti di Medicina. Un caso unico in Italia. m
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