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Sembra che I"'uomo non sappia trattenersi dall'esprimere il valore di qualunque
0osa in termini guantitativi,
Pud essere un difetto tipice di un"epoca di consumismao,. Confondiame il valore
con il casto, o la bellezza con la potenza: di una avtomobile mettiame in luce
la clindrats & la velocitd massima, di un gu 1 d autore il prezzo d asta, dells
a trvn 1l numero o pikel e di una bellissama torre antica raccontiama agh
amici quanti scalini ha e quanto & alta. Grandi numeri dettano grandi stupari.
Per altre cose non s tratta solo di grettezza. Alcune espressioni di wso comu-

ne lo dimostrano: “guanto & stata bella la giornata con te?"”

, “guanto mi wuoi

bene?” "lUn uomo di una statura morale altissima", o un “grande musicista”.

Misurare & un modo semp di con

Quantificare la qualita & una necessita mentale, pud essere un ermore logico, ma

gnche un paradodss ok e it |_-r-.::51-:_‘:r5|._1r1:r.:-| b | ;::15.1:1:_3. 1, |1‘|'i.11||:1||:_J_EE|.::1|ru-.r1-
che & contra |'apimione carrente, & malta pro normale d quanto sembn,

o le weritd pid inder




Con il metro con cui giudicate sarete giudicati

Due pesi e due misure Per misurare occore un metra e un'unita di misura. Nan tutte le di-
mension dei fenomeni i}ic‘:-l-::ngi.:i RIOSSONG essere misurate con pard-
meti semplich possono perd essere studiate utilizzando indicaton,

che devona essere validati con rigore scientilico.

Tutte le culture hanno misurato dimensioni come lunghezza, tempo, peso, ca-
pacita. La scienza le ha rese accurate e ripetibili stabilendo un metodo.
Definire le unita di misura e le medalita di raccolta del dato ha consentito lin-
guaggi comuni, ne ha permesso I'use pratico ¢ a scopo di ricerca,

Le cose vanno bene in campo fisico e chimico, ma cominciano a complicarsi in
biolagia, Fenomeni complessi come le malattie, hanno grandezze non misura-
bili con un wnico parametro, poiché hanno molte dimensioni: s dicono appunto
multidimensianali.

Alcune di queste dimensioni pengono seri preblemi: & pid semplice misurare la
pressione del sangue che la funzione del cuore o I"attivita del cervello. Biscgna
trovare parametri facili da misurare e significatin,

Poiché misurano entita biologiche si dicono parametri "biometrici”. Non ei dan-
ne la conoscenza diretta del Fenomeno malattia, masone correlati ad essa. Sono
indicatori dei fenomeni che vagliamo conoscers: ne consentons una conoscen-
za indiretta.

Dopo essere stati definiti devono essere assoggettati a rigorosi proceasi di vali-

dazione, che ci danno la certezza che non tradiscano le attese.

Per definire e validare certi indicatori, ccocorrono studi di enorme impatto orga-
mzzatrg ed sconomico, numerasita elevata di pazienti e collaborazione mult-
centrica internazicnals,
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Mission Impossible?
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AN COTICRDETLEA SEMPrE

Cercasi scienziato con fantasia

Per conoscere la qualita della vita accorane indicaton adeguat. [Né
i parametri biometrici, né le valutazioni delle scale di disability sona
adequate. Reperire indicator PEr CONOSCENe espenenie soqaetine
Tal indicaten nan

lichiede fantasia, creativiti, onestd intellettuale.

&aurrannc mai la complessitd del fenomeno oggetto di studio.

La misura della qualita della vita pone problemi analaghi ad ogni misurazione;

bisogna reperire indicator adeguat) & valid,

Sptm g tratta di rndu:a.mn gualitativi ([domande con rsposte
“poco’ o “molta”

tare semiguantitativi se si graduano le risposte (“per nulla d'accorda”, " par-

"y, Il dato quantitativo

emerge dai punteggi dati ad ogni risposta, in sistemi di domande multiple che

& YR,
“sono d'accordo” o “non sono d'acearda '), F‘k:rsmna diven-
zialmente d'accordo”, "d'accorde”, “molto d'accor
forniscono punteggi finali. Anche questi sistemi devono essere validati.

| classici parametri biometrici studiano bene le componenti organiche della ma-
lattia, ma non ci parlana della percezione della salute che ne ha guel soggetto,
Indicatari che valuting Mincapacitd di svolgere le comuni attivita quotidiane o
informano sulla "disabilita"”, Per esempio lavarsi, vestirsi, fare |a spesa, guidare
la macchina, fare una passegmata, o condurre una normale vita sociale.

Mon ci sanno dire perd se la vita di quell'vome o di quella donna sia lieta e rea-
lizzata, o disperata e senza senso. Basta puardarsi intormmao per vedere che non &
vero che la salute garantisca la felicita, o che il limite la impedisca, Per saperlo
deva in qualche modo dipendere dalle sue risposte a domande precise,

Ma a gquali domande?




A che gioco giochiamo?

Ridurre la vita alla sua misura 5 pud tentare di quantificare la qualita della vita, ma nen la s pud
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Che la gualitd possa essere tradotta in aspetti quantitativi non significa che si
possa fare |'operazione contraria senza effetti collaterali;

I} ¢'e wn primo metivo metodologico scientifice. Per fenomeni complessi occor-
re studiare popolaziont ampie per mimimizzares gli effetti legati allavanabilita. |
fenomeni vengona conosciutl per approssimazioni statistiche che oi informano
su risultets medi & non sul singala mdvidua, || dato statstico & utile, ma cristal-
lizza il fenamens che deserive. Tra due terapie che diana gli stEgg) rigultati sulla
sopravvivenza ma diversi effetti sulla qualita della vita, & ragionevale proporre
ai pazienti la terapia con l'impatto statisticamente migliore, ma non sapremo
mai quale sarad davvero | esito di guesto o quel trattamento su quella particola-
re pErsona.

2} c'& un secondo motivo che va oltre il puro effetto statistico. I tutto eccede
sempre la somma dei fattor costitutivi nei gquali pud essere scomposto, Una
persana & pio dell’individue biclogica, psicologice & sociologico che la definisce.
Man & riducibile & suai antecedent. In essa vibra un Fattore che non possiamo
definire ma possiamo riconoscere. E cid che risponde all'idea di Mistera, Infatti
anche in presenza di punteggi di qualith di vita negatinvi & possibile la Felicita, e
anche tutte le condizwoni mighor non la parantiscono. E sotto gli ccchi di put-
ti, ogni giormo. Megare questa verita e un primo atto di irmgionevalezza anche
scientifica.

La conoscenza ¢ una finestra spalancata sul reale, non una scatola in cui rin-
chivderlo, Oeccorre introdurre unaltra misura,
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Infermo, Malato, Paziente, Cliente, Utente? Oggetto o soggetto?

Il fiorire delle denominazioni a proposito di chi & affetto da qualche
processo patologico indica sicuramente che la malattia ha molte
sfaccettature, oltre a quella biologica. Molte di queste sono di utilizzo
recente e a1 dicono anche di scenari mutati e mutevoli nel mondo della
sanitd, A voi, anche s siete medici o mfermieri, con quale termine

farebbe piacere essere considerati?

Malato
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Liaisons dangereuses

Posso dunque devo? Mon si pud derivare il compontamenta (o la dignita della vita) dagli
esiti della ricerca scientifica. Se vige una relativita nel giudizia vin-

ce chi ha pill potere per imporre il propno. Linteresse personale o

economicitd della collettivitd possona decidere della mia vita

Mon bisogna commettere |'errore di inferire decisioni etiche direttamente dagli
esiti della ricerca scientifica.

Mei secoli scorsi la medicina era incapace di modificare la storia naturale di mol-
te malattie. Le questioni pida scottanti della vita dell’vome, erana affrantate in
contesti diversi da quello scientifico e lo determinavano.

Opgi le nuove frontiere della medicina generano questioni etiche nuove. Le
maoltiplicate opzioni in ogni campo terapeutico mettono in crisi la capacith de-
cisionale dei medici e li espongono a maggiori responsabilita.

Tutto cit che & possibile & lecito? La medicina diventa il nuove demiurgo della
SOCIetA,

In diagnosi prenatale, fecondazione assistita, uso di cellule staminali, sostegni

artificiali della vita, la presunta qualita di vita pud diventare I'ago della bilancia
per deciderne |'opportunitl,

Se il valore dell’esistenza & relative ad altro, che sia la purezza della razza o la
qualitd della vita, I'opportunitd che inizi o continu dipende da chi detiene il
potere, ed & pericolosamente influenzabile sia da interessi personal che econa-
mici della societa.




Ne vale la pena?

La conoscenza nello sguardo || pioblema della vita & conoscerne il sersa. Oluesta conascenza

avwviene in madao diretta nella HO0rd eSoenenzsa, o indirettamente
attraverss un tesbimone.

Lo sguardo, la relaziane & il metodo di tale concscenza,

|/

Ogni valta che vi domandate se vale la pena vivere a certe condizioni, provate
a togliere guello che vale e vedrete che resta solo la pena.

Il problema della vita & conoscerne il senso, cid per cul vale la pena vivere.
Solo Pesperienza permette |'incontro con la novita.

Lo spuardo e mon il ragionamento diventano la modalita di conoscenza. La re-
lazione & non I'esperimento.

L' esperienzasi rende evidente in chi lawvive. Laforza dell’ evidenza supera quella
della competenza, come i parenti di malati con gravi malattie croniche e deficit
comunicativi ¢i insegnano: nel tempao e nell’affezione sanno cogliere segni per
nan medicl indecitrabill che esprimano il placere o || dolore, la contentezza a la
tristezza, Una semeotica non altriment: apprendibile se non dentro una cono-
scenza affettiva, eppure certa come e pil della semeictica fisica o strumentale

del miglior medico, fosse anche il doctor House.
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La cosa pil bella che mi & capitata nella vita & mia figlia Liesje

.r.rcr, ‘JI I:I ! - s Al | | | L i : i ;
€ un problema con sua higlia: non vivia™ |Lina bambina diversa che non doveva vivere, || codagio al due
geniton contro | paren medici e lesperienzad di und vita piena e co-
iy iy
lorata che cambia e consola la wita der “san

“In gquesta foto si vede una ragazza di [0 anni, seduta sulla terrazza nel parco.

Probabilmente & primavera. Sembra mtelligente, felice, amata e guarda con

amore verso || fotografo, Mulla in questa foto mostra la storia che c'é dietro

questo sarmse. || fotografo voaleva sicuramente ripréndere il sea sorrise, 1l suo

amore, quel momenta preziosa,

Il giorna dopo, questa ragazza & andata dal parrucchiere per farsi | ricel. Voleva

essere carina per l'inaugurazione della conferenza mondiale sulla Spina Bifida

che suo papa stava organizzando. Era molto bella quando ha dato i fiori al mi-

nistro durante la sessione iniziale.

Lna settimana dopo & morta per un errore medico,

La fote non mostra la sedia a rotelle nella quale & seduta, non mostra | suol ge-

nitor orgoghosi che sono mntorno alla stessa tavala g non mestra guello che le &

FuCCESRD la =it il"l'lﬁrld. dl:j:u;:n:'tl.

E una foto belice che valeva sulla copertina del hibro della nostra storia.”
{Pierre Mertens)
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Album di famiglia

La realtd non tradisce La Cluality della vita per Liesie & legata a come sano fieri di lei |
suci fratelli e | suci genitori, ad una buona pesca, a un bel livo, ad
3 artistica, h’”1 -:l-_gfi amici che la VENQOND a tronvare. Iinsom-
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