
MILANO - Quanti congressi di

medicina si fanno in Italia in un

anno? E nel mondo? Chi lo sa,

contarli è impossibile, sono

centinaia di migliaia. Li

frequentano i medici, e da pochi

anni anche infermieri. E gli

ammalati? Loro no. Già, gli

ammalati, non ci avevamo

pensato... Le cose però stanno

cambiando, era ora. La prima

volta è stata più di quindici anni

fa, con i malati di malattie rare. Si organizzava un convegno e si

invitavano i più grandi esperti del mondo di quella malattia. Di

solito venivano tutti: per loro era un'occasione di far conoscere il

loro lavoro, scambiarsi idee e discutere di nuove linee di ricerca.

Due giorni di convegno fra addetti ai lavori, ma il terzo era per

gli ammalati.

ASCOLTARE E RISPONDERE - Per ascoltarli prima di tutto,

e poi per rispondere a tante domande, e a tanti dubbi. A quelli

dei genitori di un bambino che vogliono sapere se si sta facendo

tutto quello che si può per esempio, e all'angoscia di chi vuol

capire perchè una malattia tanto rara è capitata proprio a lui. I

dottori e gli scienziati più bravi del mondo in un certo campo

certe volte sono lontani da noi, tanto, troppo. Chi può andare fino

a Boston o Denver per avere un parere? Nell'occasione di quegli

incontri i più grandi esperti del mondo di una certa malattia

erano lì, tutti insieme, solo per gli ammalati, sembrava un sogno.

E c'era un fatto molto curioso: quando li incontravamo di nuovo

quei professori magari dopo anni ci parlavano solo della

giornata passata coi malati, del resto del meeting mai. Per chi si

occupa di una malattia rara incontrare tanti ammalati tutti

insieme ha un enorme valore. E dagli ammalati quei medici e

quegli studiosi imparavano. I malati le cose le vedono da una

prospettiva diversa (che è quasi sempre quella giusta) rispetto a

noi. Da loro si impara a dare più valore a certi aspetti della

malattia piuttosto che ad altri, e ti vengono tante idee originali

che di solito aiutano a orientare meglio la tua ricerca. Dalle

malattie rare si è passati al trapianto, per anni si sono promossi

incontri fra chirurghi medici del trapianto e ammalati. Un

organo trapiantato è prezioso e non è per sempre, chi ha avuto
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un trapianto ha infinite domande per i suoi medici, quegli

incontri ci hanno insegnato moltissimo.

LA PRIMA VOLTA DELLE MALATTIE RENALI - E

domenica 11 dicembre, a Milano, sarà la volta delle malattie

renali e della dialisi . L'occasione è il 43esimo Corso di

Aggiornamento dell'Ospedale S. Carlo ( avete letto bene è il corso

numero 43) il primo è stato nel 1968 all'Ospedale S. Carlo. Da

allora quel corso , che è sempre nei giorni di S. Ambrogio, ha

sottratto i nefrologi alle vacanze dell'Immacolata e gli ha negato

la gioia della prima neve, in compenso il mestiere l'abbiamo

imparato tutti lì. Nel '75 - la prima volta per me all'Ospedale S.

Carlo - c'erano già duecento persone. Negli anni '80 ci si è

trasferiti all'Excelsior (i medici che seguivano il corso erano

troppi) e da qualche anno al Marriott, troppa gente, più di mille

fra medici e infermieri. Quest'anno l'ultimo giorno del corso sarà

per gli ammalati, per una volta potranno chiedere tutto quello

che vogliono e ci sarà abbastanza tempo. Per noi sarà una sfida:

parlare con gli ammalati è un'arte che però ai medici non

insegna nessuno, così quelli che lo sanno fare davvero bene sono

pochi. Domenica pomeriggio ce la metteremo tutta, chissà se ne

saremo capaci, vedremo.

Giuseppe Remuzzi

10 dicembre 2011 (modifica il 11 dicembre 2011)
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