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CS02 - Scienza e Arte nelle Malattie Rare

Malattie rare:

Gruppo ampio ed eterogeneo di
circa 7-8.000 patologie

definite dalla bassa prevalenza
nella popolazione (<5 su 10.000 | U/...
in Europa) L = :
e accomunate dalla complessita
clinica.

PCION

Spesso croniche e invalidanti e
causa di mortalita precoce;
solo una piccola percentuale di
esse puo contare su terapie
risolutive.




CS02 - Scienza e Arte nelle Malattie Rare

Medicina narrativa:

“uso e analisi delle storie in ambito clinico”

ILLNESS

vissuto soggettivo del paziente
sulla malattia

DISEASE

conoscenze cliniche del
professionista sulla malattia

SICKNESS

percezione sociale
della malattia




Ministero

attivita culturali

Con il patrocinio di e del turismo

Congorso artisticos letterario
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Lanciato nel 2008 per stimolare una sempre maggiore attenzione sulle malattie rare
e sui loro complessi bisogni, “ll Volo di Pegaso” negli anni ha riguardato diverse
espressioni di arte, immaginandole come declinazioni di una sensibilita soggettiva
che si confronta con lI'idea di malattia rara



Analisi dei testi:

“Le Spigole Emozionate”

Hector, Danya, Sebastian, Giorgio, Martina e Christian.

GRIGLIA di ANALISI (DISEASE, ILLNESS, SICKNESS)

DISEASE
* Diagnosi:
o Disponibilits d'informazioni cliniche /o epidemiolagiche da parte del aziEﬂtE:[SZ:-
*  Cura:

o Disponibilita:
- Dizoonibile: [32: “un centre a Firenze specializzata nella mia malattio, in cui

o Tipelogia di trattamento:

- Chirurgis iraacstinica, 152 HBiGES i U iEhia nela edin]

ILLNESS

®  Percezione della malattia:

> Dascrziane deisintom: 152 disagi of pessaggio ol fuce af o, e cenein frte per

o Percezione dell'evoluzione della malattia [31_

BMercesione el eravith dell mslstis: [SEEHAA VSV K0 i tF0pBa iABeriSnEa s aul

*  Atteggiamento del paziente verso la malattia e la cura: [_

*  Cambiamenti nella vita guotidiana:

lambiamem:i nella funzionalita di vita quotidiana: [52_

*  Qualita della vita

> Wedificerions celle capasick (51 FE AUSHR ASERER0 B astaEI v SHSERES AREAE
© MODIFICAZIONE DELLA PERCEZIONE DEL FROPRIC EYTURGS 1FMa S0 che nan miresta

molta d vivere"]

SICKNESS

*  Relazioni:

o Relazioni intra familiari:
* Genitori: [S2"Inizisimente fu pil dificile per | miei genitari che per me accettare
gigrmiin cui aveva provato quasi repulsione ad abbracciaria”]
o Relazioni extra familiar:
* Seciali: [51: “Cher aveva cominciato ad andare a scucla scontrandosi con la crudelts



Tematiche Emerse

**Disease:
* Diagnosi
* Cura

* Percezione della malattia

* Accettazione

* Cambiamenti della vita quotidiana
* Qualita della vita

e Emozioni

Difficolta e limiti

Obiettivi

+*Sickness:
* Relazioni
* Responsabilta

14 18amici che mi chiedevano se ce I'avevo con loro perchs non Ii salutavoliTari EAGES JEEARE
giomo mi feci male zeriamente: frattura del malleclo. [mmobilizzata per un mese. Fu proprio in
quell’accazione che comineid a prenders forma la possibilita di qualeosa di pii zerio. Non avevo
mai dato troppa Importanza a quel fenomeni visivi, forse perché non volevo prendere in
considerazione il fatto di avere un problemsa, ero giovane e con tutt’altri pensieri per la testa. Fuil
medico del Pronte Soccorse a mettermi con le spalle al muro. Ebbe subito chiaro che la mia non era
stata una semplice distrazione, ma 1 sintomi che descrivevo intorno alla mia caduta andavano oltre.
Mi fece fare degli accertamenti, una visita oculistica, un prelievo genstico che confermarono la sua

iegaos retinite pigmentoss, malattia geneticarara che colpisce allincire2 ua persona su

o visa o,
Sud™ Cheri o
20 cotortvisian
i

sensibilita all"abbaglizmento, difficolté nel riconoscere i colori. Eran propria i miei sintori.

iziatmente fu pm difficile per i miei genitori che per me accettare quella sentenza che 1i vedev

R IR Eeata. C°é chi lascia ai figli come erediti 1"azzmmo degli occhi,
una casa, un'zzienda gid avvista, 1 miel mi avevano fatto questo regalo, ignari di possederlo, tanto
che nessuno dei due aveva la malattia, anche se portatori sani. Scoprimmo durante la consulenza
genetica che la nonna di mio padre e lo zio erano diventati ciechi, ma a quet tempi non ¢’ erano
strumenti e conoscenze per diagnosticarle. Continuai a fare la mia vita nel modo pin normale, mi
diplomai e iniziai 1" Universita, prendendo la patente anche se di notte non riuscive a guidare. Fu
all'Universita che conobbi Fabrizio. Fu amore a prima vista, se si pud dire anche nel mio caso.
Passai un ammo felice, scoprendo "amore, la passione, ma anche la gelosia, un sentimento forte che
nen avevo mai provato prima, da quando I gpari_dietro una bellissima ragazza che aveva fatto

a
Caultens

meni’

ingresso nella nostra facoltd e che nicambiava con lo stesso int la sua attenzione. Nel
frattemipo la mia malattia aveva lavorato, ma solo in quei giomi d’abbandono mi sembrd di notare il
peggioramento.

Infatt 1a visita oculistica che facevo ogni anno, confermd 1a brusea riduzione del campo visivo. Da

allora in poi & stato come imboccare la discesa su uno scivolo. La vista & peggiorata velocemente, il

turme] di visione & luce che avevo, si & sempre pid rstretto come 1l diaframma di ma macchina

fotografica, fine a chiudersi del tutte e lasciarmi al buio. RS forina assal ag sressiva) mi dicevand

[t Sl Gelisti EhEavevo consultato, assai interessati a studiare il mio caso. (

1l buio assoluto trasforma il mondo in un circe acrobatico dove anche un semplice passo pud essers

rischioso, un pericolo mortale. Il bastone bianco & il mio fedele compagno, TSR Re BT — =
P e | Grazie ai percorsi di riabilitazione, rigsco, 2 muovermi bene e a

essere abbastanza autosufficiente nel mio ambiente, anche =e fuori da questo ho sempre bisogno di _ N
qualeuno 2l mio fianeo. Svelgo un lavers part time in un call center che mi permette di dare 1 mio <

piccolo contributo socizle. Wi piace 1l mio lavoro, mi piacciano le persone. Mi diverto 2
immaginare chi ¢’é dietro 12 voce di chi mi risponde.

I mio mondo adesso & fatto di immagini pensate, dove la mia fantasia trova libero sfogo. Ho
affinato gli altri sensi. Ogni cosa ha un suo profume, anche le pietre, un libro, un ascingamano.
(Odoro le cose e le vedo. Le accarezzo e percepisco il colore, il nero e i colori scurl sono pit caldi e
corpost di quelli colorati. Mi piace vestirmi di giallo, soprattutto di estate. Anche il mio gusto sié
fatto pii sensibile.
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CS02 - Scienza e Arte nelle Malattie Rare

Il nostro percorso in ISS lo abbiamo vissuto cosi...

“ Pur non avendo svolto attivita in laboratorio abbiamo affrontato
un’esperienza nuova nel campo della medicina narrativa dove siamo stati
guidati dai nostri Tutor.”




