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Perscoprire
‘questa
forma

di cistite
servono fino
a6anni

L'OSPEDALE _

1l San Giovanni -
Boscoeil punto
di riferimento per

facistite
interstiziale.

"Houn male spietato

che miisola dal mondo

E.non ho dintto a cure”

: Ichiamo Ada, ho 61 anni e nel
M 2009 mi & stata diagnosticata

la cistite interstiziale, unama-
lattia grave, considerata rara. Colpi-
sce molto di pit le donne rispetto agli
uomini e le cause non sono note, an-
che se ci sono diverse ipotesi. Sono po-
chi i medici che la conoscono e dalla
comparsa dei sintomi alla diagnosi
possono trascorrere anche 5-6 anni.
Anche la cura é difficoltosa. I sintomi
che la caratterizzano sono il dolore in-
tenso che non & possi-
bile controllare nean-
che con gli analgesici
e che interessa tutti
gliorgani pelvici; siri-
schia di andare in ba-
gno anche 40- 50 vol-
te al giornoe e ci dob-
biamo alzare spesso
anche durante la not-
te; l'impellenza, cioé
l'urgenza improcra-
stinabile. Una malat-
tia del genere ha ef-
fetti devastanti: la vi-
ta sociale, affettiva,
professionale & scon-
volta. Diventa quasi impossibile vive-
re e il tasso dei suicidi tra le donne af-
fette da cistite interstiziale € superio-
re a quello del resto della popolazione
femminile. Poco pit di un anno fa si &
tolta la vita una paziente seguita dal
Centrodi Torino. E come vivere con un
incubo che non timolla mai.

Ogni anno alla fine di febbraio si ce-
lebra la giornata delle malattie rare e
quest’annoil tema e la voce del pazien-
te.InItalia esiste1’Associazione Italia-
na Cistite Interstiziale che svolge atti-
vita rilevanti per i malati rappresen-
tandoli a livello istituzionale. Un lavo-
ro utilissimo e prezioso poiché spesso i

trattamenti terapeutici esistenti non
sono statiregistrati come farmaci, ma
come integratori o dispositivi. Sorgo-
nodunque grandi difficolta a vedereri-
conosciuto il diritto alle cure per que-
stamalattia.

Essendo una malattiarara e poco co-
nosciuta € anche affidato al caso o alla
sensibilita dei componenti della com-
missione medico legale il riconosci-
mento dellalegge 104 che consente di
fruire di tre giorni al mese di permes-
soretribuito o di due ore al giorno. Chi

|

|

¢ affetto da una grave malattia croni-
ca sa benissimo come la “manutenzio-

ne” quotidiana del proprio corpo siadi
fondamentale importanza per tenere
sotto controllo lamalattia, evitarerica-
dute e riacutizzazioni e conseguenti
costi per il servizio sanitario naziona-
le. Da due anni, grazie alle agevolazio-
ni della legge 104 ho potuto prender-
mi cura di me stessa praticando quoti-
dianamente esercizi per il rilassamen-
to del pavimento pelvico, di stret-
ching della vescica. Quest’anno que-
sta possibilita mi & stata negata.

I medici legali dell'Inps di Torino
hanno solo estrapolato le infezioni del-
le vie urinarie, piu frequenti in una
persona affetta da cistite interstiziale
rispetto alla norma. E sulla base di cio
la commissione mi ha negato il diritto
ausufruire della legge. In questa gior-
nata dedicata alle malattie rare vorrei
fare un appello rivolto ai medici legali
e non solo per me: non si corregge 1'a-
buso che c’e stato e c’e tuttora della
legge 104 negandola a chi ne ha biso-
gno. Forse ci vorrebbero maggiore
saggezza e capacita di discernimento:
tagliare a caso ha il solorisultato di fa-
vorire, al solito, i piu furbi e i piu scal-
tri.
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