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INTRODUZIONE

La comunicazione per la salute € un argomento molto vasto, con proprie
regole e numerosi attori che partecipano al suo sviluppo. E un ambito “delicato”,
in quanto la salute & strettamente connessa con la ricerca medico-scientifica,
nonché con le aspettative e le speranze delle persone; € quindi necessario che
venga rispettato quanto la scienza riporta poiché il rischio di cadere in un cerchio
di pressapochismo o di “facili rimedi” & alto e nel passato anche recente se ne
sono avuti degli esempi. Con lI'enorme diffusione della rete oggi si sono
notevolmente ampliate sia le possibilita di sviluppo sia i rischi che si possono
incontrare.

Attraverso questo elaborato si cerca di raccontare la comunicazione per la
salute declinata dal punto di vista di una particolare tipologia di patologie: le
malattie inflammatorie croniche dell'intestino (Morbo di Crohn e Colite ulcerosa).

Dalle campagne vaccinali contro le epidemie dei primi anni del '900 alle
secchiate di acqua gelida per la raccolta fondi per la ricerca sulla sclerosi laterale
amiotrofica, la comunicazione per la salute nel corso del tempo si & arricchita di
mezzi, attori, strategie, ed ha ampliato il potenziale raggio di obiettivi da
raggiungere. Non solo prevenzione di malattie, ma educazione,
sensibilizzazione, conoscenza, visibilita. Il suo evolversi ed ampliarsi si innesta in
un processo di cambiamento del concetto di salute e della partecipazione e
compartecipazione del singolo alle pratiche per migliorare il proprio stato di
salute e quello altrui. Sempre piu i temi di salute ci convocano e richiamano la
nostra attenzione: attraverso la richiesta di un contributo alla ricerca, o come
semplici spettatori di nuove scoperte in ambito sanitario, nuovi farmaci, nuove
cure, o come testimoni degli effetti dirompenti di alcune patologie. Di salute si
parla di piu e piu spesso anche al di fuori degli ambiti istituzionalmente preposti,
e questo contribuisce a diffondere informazioni anche tra non addetti ai lavori e a
rendere piu visibili patologie meno note. Con almeno due effetti non trascurabili:
una trasformazione nei rapporti "verticali" tra il singolo e le istituzioni di cura, e
nei rapporti "orizzontali", tra gli stessi pazienti o tra pazienti e altre persone. Visto
quindi il ruolo chiave sempre piu determinante rivestito dalla comunicazione per

la salute, ho voluto fare il punto sulla situazione italiana relativamente alla



comunicazione nelle patologie infiammatorie croniche dell'intestino. Dove e come

se ne parla, e chi ne parla.

Il primo capitolo analizza le IBD da differenti punti di vista: quello anatomo-
patologico, descrivendo le alterazioni morfo-fisiologiche sull'organismo, sintomi e
complicazioni; quello dei pazienti, nei quali la malattia incide su aspettative e
qualita della vita, sia nella fase che va dall'insorgenza dei sintomi alla diagnosi (i
cui tempi di formulazione possono purtroppo dilatarsi tanto da incidere
sfavorevolmente sulla qualita della vita, oltre a comportare complicanze evitabili
con diagnosi tempestiva), sia nella fase che segue alla diagnosi, con tutto cid che
comporta adottare cure continue (con relativi effetti collaterali), e in alcuni casi
aggressive (soprattutto se necessari interventi chirurgici). Quello del sistema
sanitario nazionale italiano che tenta di trovare risposte adeguate a tali patologie
che, come tutte le patologie caratterizzate dalla cronicita, impongono una sfida
dal punto di vista medico-sanitario, economico-finanziario e umano, e che non
possono essere esclusivamente trattate assecondando i vincoli di bilancio del
sistema. Soprattutto considerando il continuo aumento dell'incidenza di tali
patologie in Italia, in Europa e negli Stati Uniti e in tutti quei Paesi che hanno
assimilato lo stile e il modo di vivere dell'occidente.

Un sistema sanitario che nella propria articolazione regionale da risposte
differenti intraprendendo in alcuni casi iniziative promettenti, come nel caso
delllAUSL di Forli, prima realta in Italia ad avviare un registro regionale di pazienti
affetti da IBD, per poterne studiare incidenza, diffusione e correlazione con altre
patologie. Una patologia inoltre si posiziona anche dal punto di vista
comunicativo, per i notevoli scambi di comunicazioni che implica: tra medici e

pazienti, tra i pazienti stessi e tra i pazienti e la collettivita.

Nel secondo capitolo si affronta la comunicazione per la salute in Italia, nei
mass media e non solo. Nuovi attori e nuove modalita entrano in gioco, in primis
il comune cittadino. Difatti, talvolta senza rendersene conto, le persone ricevono
e sono esposte a moltissime informazioni sulla salute, senza necessariamente
doversi recare o essere nellambulatorio del medico. Malattia e salute sono
diventati oggetti di comunicazione e non solo per chi vi & direttamente coinvolto;
entrano nelle conversazioni, negli articoli di giornale, nei servizi televisivi, nelle

campagne di raccolta fondi. Si ricevono sempre piu informazioni su malattie che



per la loro drammaticita entrano comunque nel linguaggio e nell'immaginario
comune.

E di IBD chi ne parla e come se ne parla?

Queste patologie possiedono delle caratteristiche che non le rendono cosi
"glamour" da apparire nei giornali, soprattutto al confronto con altre malattie che
ricorrono piu facilmente nel discorso sociale. Ad esse mancano i requisiti da
"prima pagina", le prerogative del passaparola: la contagiosita, I'ereditarieta e
soprattutto, la possibilita di una prevenzione. E non sono nemmeno cosi
frequenti da generare allarmi sociali. Anche per questi aspetti non sono quindi
argomento cosi appetibile per i media, strumento di divulgazione di informazioni
e di propagazione di campagne sanitarie per la salute e il benessere della

collettivita.

Il terzo capitolo affronta i diversi attori che fanno comunicazione in tal senso e
le diverse modalita in cui questa si svolge. E soprattutto, a quale pubblico &
diretta tale comunicazione. A partire da un'analisi svolta nei quotidiani italiani, si &
comunque voluto presentare alcune iniziative di comunicazione relativamente
alle IBD che si trovano in rete. La rete difatti, grazie al meccanismo della "coda
lunga" (Aderson, 2004) pud essere lo strumento adeguato per divulgare
informazioni su patologie non cosi comuni. Ma davvero queste patologie sono
“confinate” alla comunicazione in rete? Sembra quasi un ossimoro "confinare in
rete"! Niente piu della rete sembra travalicare confini e ghettizzazioni. Quindi
benvenute le iniziative che la rete promuove e i discorsi che attiva e le immagini
che fa circolare, se queste tolgono i malati e la malattia dal loro isolamento.
Soprattutto se questo significa promozioni di iniziative, raccolte fondi, imprinting a

nuovi studi e ricerche.

Ma poiché i malati sono persone che vivono in mezzo alle altre persone con
cui intersecano e condividono spazi, tentando di coniugare la loro situazione con
la voglia di una vita il piu possibile “normale”, il quarto e ultimo capitolo e
dedicato al tentativo di avanzare alcune proposte perché il discorso su queste
malattie esca dai pur ampi confini del web e si faccia dialogo tra persone.
Sfruttare le risorse della rete per arrivare, se non alla conoscenza o ad un

reperimento fondi, alla sensibilizzazione e alla solidarieta tra le persone, "perché



si e solo spettatori, fino a quando qualcuno non ci € cosi vicino da spezzarci il

cuore con la sua disgrazia" (Woolf 2000, p.177).



CONCLUSIONI

Nellambito della comunicazione per la salute, importanza sempre crescente
stanno assumendo le iniziative di campagne solidali che tentano di coinvolgere e
convogliare le persone e la loro attenzione verso problematiche sociali che
necessitano di aiuto per giungere ad una soluzione. Molto spesso queste
campagne sono realizzate e promosse per chiedere un contributo economico, e
utilizzano i media tradizionali per la loro diffusione, soprattutto nei casi di
campagne istituzionali promosse da enti pubblici o organizzazioni private che

hanno una certa disponibilita di budget.

Cid che si & tentato di fare con questa tesi &€ esporre un’alternativa alle
campagne solidali piu diffuse che possa essere efficace nonostante le difficolta
che incontrano alcune patologie; un’alternativa che non debba far leva su aspetti
“‘commoventi” per chiedere donazioni economiche, quanto piuttosto un gesto di
cortesia che vada incontro alle difficolta quotidiane di chi soffre di una malattia

cronica dell'intestino.

La scelta di affrontare 'argomento inquadrandolo nell’orbita delle malattie
croniche dell'intestino & stata fatta proprio per tali motivi: patologie scarsamente
conosciute, che non mettono a rischio la vita di chi ne e affetto (0 meglio non
hanno conseguenze a breve termine letali), i cui sintomi possono risultare
“sgradevoli”, non curabili ma solo gestibili. Malattie poco presenti nel discorso
pubblico, come evidenziato dalla analisi degli articoli quotidiani, che al contempo
si stanno diffondendo sempre piu tra la popolazione occidentale, e che pertanto
richiedono attenzione e politiche di miglioramento della qualita della vita.
Probabilmente una campagna di raccolta fondi avrebbe risultati modesti, non
potendo contare su un ampio bacino di utenti su cui agire anche su un piano
emozionale, o comunque ritenendo potenzialmente fallimentare indirizzare una
campagna in questo senso, sebbene non si ritiene di escluderlo a priori. Le
stesse associazioni di pazienti dedicano pochissimo spazio all'interno dei loro
canali comunicativi per la raccolta fondi, che pare difatti indirizzata

esclusivamente ai malati e ai loro familiari.



A cid si aggiunge l'incertezza che ancora esiste nella comunita scientifica, non
in grado di individuare con certezza non solo la cura, ma anche la causa
scatenante delle patologie; estremizzando I'esempio, la soluzione non & a portata
di mano, e soprattutto non immediatamente intuibile e "tangibile" come lo
sfamare una popolazione o contribuire alla realizzazione di un ospedale, ma e

alquanto ambigua e “senza garanzie” di successo.

llluminante in tal senso € un passo del famoso libro La versione di Barney,
capolavoro riconosciuto dello scrittore canadese Mordecai Richler, che affronta

con ironia e la giusta dose di cattiveria proprio la malattia di Crohn:

E cosi quella sera, mentre stavamo andando al ballo annuale del
museo [...] Duddy aveva avuto una folgorazione. “Ci deve pur essere
un morbo di cui nessuno ha mai sentito parlare , cui dedicare una
fondazione benefica che organizzi un gala al Ritz [...]. La sclerosi
multipla € andata, e anche il cancro, il Parkinson e I'Alzheimer [...].
Per questo mi serve una malattia completamente ignota, e
abbastanza arrapante perché io possa creare un ente e mettere a
presiederlo il governatore generale o qualche altro imbecille del
genere. [...] Ci vuole qualcosa di straziante. La gente ne va pazza.”

“Che ne dici del’AIDS?” ho buttato Ii.

“Ma in che mondo vivi? E preso da un pezzo. [...] Su, dimmi
qualcosa che non so. Stupiscimi.”

“Il morbo di Crohn.”

“Mai sentito. Roba seria?”

“Ne sono affetti circa duecentomila canadesi.”

“Molto bene. Cominciamo a ragionare. Qualche dettaglio, prego.”
[...]

“I sintomi sono aerofagia, diarrea, emorragie rettali, febbre, perdita
di peso. Chi ne €& colpito va in bagno anche quindici volte al giorno.”

“E bravo! Fantastico, proprio fantastico. Cosi telefono, che so, a
WayneGretzky e gli dico, senti Wayne, conferiresti il tuo alto
patronato a una fondazione che aiuta gli scoreggioni? [...] Che ne
direbbe di entrare a far parte della fondazione di mia moglie? Di cosa

si occupa? Oh bé, di gente che passa il tempo a scagazzare.



Buonasera a tutti, vi do il benvenuto allannuale Gala per la Diarrea.
Ascolta, Morty, a mia moglie serve roba, cerca di capirmi, roba di
classe. [...]"(Richler 2009, pp.194-6)

Questo lavoro non ha l'ambizione di trovare una soluzione ai problemi di
queste persone, quanto piuttosto tentare di provare come l'aspetto economico
non sia l'unica strada da percorrere. L’enorme dilagare di campagne solidali che
chiedono un contributo in termini monetari ('esempio pit immediato e rivelatore e
I'SMS solidale) se da un lato hanno di sicuro un notevole effetto positivo (portare
alla ribalta un problema sociale, raccogliere risorse da destinare alla ricerca di
una soluzione) dall’altro possono essere soluzione veloci che corrono il rischio di
creare un clima di assuefazione, chiedendo un impegno minimo facilmente
dimenticabile. E chiaro che da un punto di vista di ricerca scientifica questo
approccio € funzionale; la ricerca scientifica da un lato richiede continui
finanziamenti e dall’altro pud essere praticata solamente da chi possiede le
competenze richieste. Da questo punto di vista contribuire economicamente e
sicuramente positivo, in quanto “posso fare la mia parte”, fino a dove le mie

possibilita me lo permettono.

La campagna ipotizzata (I'accesso ai bagni pubblici senza doversi porre troppi
problemi) fa leva pertanto su aspetti motivazionali che coinvolgono attivamente
tutti gli attori partecipanti, chiedendo loro uno sforzo minimo ma costante e
consapevole verso i malati di IBD. Uno sforzo che richiede attenzione, sensibilita,
un cambiamento di approccio, piuttosto che un appoggio “neutro” come possono
essere le donazioni. Pertanto la pianificazione di una campagna di questo tipo
comporta un impegno notevole fin dalla sua progettazione, per continuare nelle
fasi di coinvolgimento degli attori, di attuazione e di mantenimento della
campagna stessa. L’esito & sicuramente incerto ma non per questo meno

percorribile.

La campagna non ha nemmeno I'ambizione di aver trovato un rimedio
definitivo. Altre potrebbero essere le iniziative da analizzare progettando una
campagna sociale, magari coinvolgendo piu attivamente le istituzioni sanitarie;
guesto elaborato tenta, fra le tante possibilita, di affrontarne una offrendo un

possibile approccio. E stata proposta una campagna partendo dalle



caratteristiche stesse di queste patologie spesso sgradevoli, proseguendo nella
sua ideazione, stesura e realizzazione, individuando gli attori da coinvolgere, gli
strumenti da sfruttare e un possibile monitoraggio. Particolare attenzione é stata
riservata alle potenzialita offerte dalla rete e dai social network, gia sfruttate dalle
stesse associazioni di pazienti, anche per il costi contenuti che comportano.
Queste potenzialita sono tantissime e se anche sono un mare in cui le cose
rischiano di perdersi, non e detto che qualcosa non resti e, soprattutto, non &
detto che la rete non possa diventare strumento privilegiato per mettere in
contatto anche il resto della comunita e collettivita con le problematiche

connesse alla patologia.

Vi sono patologie che non trovano visibilita attraverso i canali tradizionali e
che necessariamente portano ad indirizzarsi verso nuovi canali e nuove iniziative
per poterle far conoscere e poterne parlare. Tutte le strade che possono portare

ad un miglioramento della qualita della vita devono essere intraprese.
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