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INTERVISTE

Intervista a Gregorio Pietro D’Amato

Giuliana Gemelli

Gregorio Pietro D’Amato e Vice-Presi-
dente dell’Associazione per ['aiuto dei
Giovani Diabetici per la regione Cam-
pania. L’Associazione nata nel 1979
opera per fornire livelli di assistenza
sanitaria qualificata a livello regiona-
le e nazionale e per favorire il reperi-
mento dei presidi terapeutici necessari
all’autocontrollo del diabete.

Innanzitutto vorrei che lei tratteggiasse alcu-
ni aspetti biografici che poi sono emersi nel
suo percorso come focalizzanti rispetto alla
scelta che ha fatto, sia sul piano della ricer-
ca, sia su quello della concreta operativita in
una forma di azione che definirei di “impren-
ditorialita sociale a tutto campo”, perché, si-
curamente, ci sono stati anche degli aspet-
ti di percorso che I’hanno portata ad esse-
re cosi aperto, a navigare e ad innovare at-
traverso le discipline, le pratiche, i modi di
operare. E raro che un commercialista, se-
condo la visione talora stereotipata che ab-
biamo di questa professione, sprigioni aper-
ture mentali, capacita di visione come quel-
la che lei ha manifestato nel suo operare su
diversi piani, a sostegno delle persone affet-
te da diabete.

167

Diciamo che il percorso ¢ stato fon-
damentalmente dettato, almeno in fase
iniziale, da una necessita: s’e trattato,
in realta, di una pressante esigenza
per cercare di fare qualcosa nel cam-
po di una malattia che all'improvviso
sopravvenne a condizionare I'intero
menage familiare. Dunque, dovendo
soprattutto personalmente fronteggiare
quella “rivoluzione esistenziale” giunta
a coinvolgere lintera famiglia, & ger-
mogliata la mia passione; si, perché poi
col tempo la preoccupazione ha gene-
rato in me un’autentica passione e, si
sa, tutto cio che matura fino a tal punto
spinge ad agire anche in modo altruisti-
co, superando i limiti del fine proprio,
per inglobare contestualmente interes-
si piu vasti e tentar di rispondere nel
concreto anche ai bisogni di altre per-
sone. In quest’ottica certamente piu ar-
ticolata, ho realizzato man mano I'idea
di contribuire — attraverso il duplice bi-
nario del percorso dell’insegnamento,
che nel frattempo avevo intrapreso, e
del parallelo esercizio professionale — a
sviluppare un’originale tipologia di in-
tervento che ormai ¢ maturata fino ad
esulare positivamente dalla mia sfera
tecnico-professionale d’origine. Si &
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configurato, in questo modo, un itine-
rario giuridico, economico, culturale e
sociale che ormai va decisamente ad
influire nell’alveo di carattere medico,
ma su un orizzonte pitt ampio di quello
legato strettamente, in fase iniziale, ad
un’incombenza di vita della mia fami-
glia connessa, appunto, al controllo del
diabete. Detto tra virgolette, 1'attuale
campo di studio e di azione nel quale
mi muovo affronta la patologia diabe-
tica in via generale e, quindi, ripeto, al
di 1a delle dinamiche dirompenti che
avevano inciso, in maniera particolare,
nella mia quotidiana sfera personale e
familiare.

Sia chiaro, mi adopero ovviamente
“per” questa malattia, non “contro” di
essa, giacché non potrei mai contra-
starla, non essendo io un medico spe-
cialista. Ed il “per”, facendo leva sulla
mia professionalita specifica, equivale
a sostenere chi soffre di questa subdola
patologia cronica: in tal senso si sono
finora collocati principalmente la pub-
blicazione di un volume da me curato,
Codice degli Enti Non Profit (rinuncian-
do ai diritti d’autore e devolvendoli
all’Associazione di cui faccio parte, cioe
I’AGD-Campania, che li destinera al so-
stegno della ricerca), ed inoltre I'appor-
to che ho ritenuto doveroso dare alla
stesura del testo confluito nella nuova
normativa sul diabete varata, nell’esta-
te 2009, dalla Regione Campania. La
nostra, infatti, “era” l'unica regione
d’Italia ancora priva di una “traduzio-
ne” territoriale degli indirizzi definiti
dalla legge nazionale (n. 115/1987)
sul diabete. Finalmente adesso possia-
mo usare una voce verbale al passato
(“era”), in quanto ora finalmente risul-
tano formalizzati parametri e criteri
per il riassetto funzionale dei Servizi
sanitari “ad hoc” nel nostro ambito re-
gionale. Occorreva ed occorre un aiu-
to concreto, un percorso di cura non
lasciato, tendenzialmente, alla libera
volonta di pochi generosi diabetologi:
cosi purtroppo in Campania sono state
gestite, per decenni, complesse proble-
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matiche. Ho insistito, pertanto, affinché
quella che e stata alla fine siglata come
L.R. 9/2009 puntasse, in via priorita-
ria, alla cura e all’assistenza a favore
dei bambini diabetici, estendendo poi,
naturalmente e necessariamente, I’of-
ferta istituzionale ed organizzativa an-
che agli adulti. Il controllo del diabete &
stato cosl concepito a 360°, ma a parti-
re dai bambini.

Bambini che poi diventeranno adulti...
Chiaramente. E pertanto necessa-
rio monitorare e risolvere i problemi
insorgenti, sia di natura curativa che
di carattere psicologico, quando si de-
termina il passaggio dal reparto pe-
diatrico (dove ogni nostro bambino ha
trovato, nel medico al quale per anni e
stato affidato, una sorta di “nuovo” ge-
nitore) a quello per la cura di differente
profilo del diabete dell’adulto. Allora si
e cercato di focalizzare i peculiari biso-
gni delle persone col diabete emergenti
in una flessibile fascia d’eta comunque
marcata da notevole svolta nelle dina-
miche fisiche, psicologiche, comporta-
mentali e patologiche. Tanto & vero che
la normativa della Regione Campania,
appunto introdotta con la predetta leg-
ge 9 (numero particolare per me) del 22
luglio 2009, recepisce pienamente tali
istanze. Una legge — voglio sottolinear-
lo — fondata sul “principio di sussidia-
rieta”, come presupposto e substrato
giuridico, che concretizza fra 'altro un
preciso trend: legge che & stata conce-
pita da chi soffre quindi dal basso per
arrivare gradualmente in alto “alle Isti-
tuzioni”. Infatti, & una legge che gira,
a tutto tondo, accanto al paziente, alla
persona nella sua integralita; non intor-
no alle istituzioni. Attenzione! Devono
dunque essere le Istituzioni a muoversi
in forme articolate al servizio del pa-
ziente e non viceversa: il che coincide
con una scelta di campo sensibilmente
diversa, rispetto al passato; tutto cio e
suggerito, previsto, sancito, appunto,
dal principio di sussidiarieta. Questa
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Interviste

legge ¢ stata voluta da chi? Agevole la
risposta: “da chi aveva e ha necessita
speciali e da soddisfare”.

Il principio di sussidiarieta — sem-
bra opportuno ricordare anche in
quest’occasione — nasce nel pensiero
socio-politico e si sviluppa nella dot-
trina sociale cristiana. Esso racchiude
un significato tipicamente bivalente: da
un lato tutela 'autonomia del singolo e
dell’organismo minore di fronte all’in-
vadenza di quelli maggiori; dall’altro
implica I’eventualita dell’intervento au-
siliario di questi ultimi, quando gli or-
ganismi minori si rivelino inadempienti
o non adeguati rispetto al compito da
svolgere. Applicato in un ordinamento
giuridico articolato secondo una plura-
lita di autonomie sociali e territoriali, il
principio puo comportare per il potere
pubblico ora un dovere di astensione,
ora un dovere di intervento. Nella sua
accezione “verticale” esso e riferito
alla pluralita di autonomie territoria-
li; nell’accezione “orizzontale” esso &
riferito alle relazioni che intercorrono
fra il potere pubblico (anche locale) e i
cittadini: fra I'apparato politico-ammi-
nistrativo e la societa civile. Per cio che
concerne la sussidiarieta orizzontale, si
ritiene di dover interpretare la nozio-
ne in luogo dove vengono richiamate
le fonti che nel nostro ordinamento si
riferiscono espressamente al principio
di sussidiarieta. Si osserva cosl che la
norma costituzionale (art. 118, quarto
comma, secondo cui “Stato, Regioni,
Citta metropolitane, Province e Comu-
ni favoriscono l'autonoma iniziativa
dei cittadini, singoli e associati, per lo
svolgimento di attivita di interesse ge-
nerale, sulla base del principio di sus-
sidiarieta”) trova I’antecedente logico e
il precetto sostanziale nell’art. 4, terzo
comma, della 1. n. 59 del 1997 (prima
“legge Bassanini”), secondo il quale il
conferimento di funzioni agli enti ter-
ritoriali deve osservare, tra gli altri, “il
principio di sussidiarieta, ... attribuen-
do le responsabilita pubbliche anche al
fine di favorire I'assolvimento di fun-
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zioni e di compiti di rilevanza sociale
da parte delle famiglie, associazioni e
comunita, alla autorita territorialmente
e funzionalmente piu vicina ai cittadi-
ni interessati”. Si ricorda infine il Testo
Unico sugli enti locali (d.lgs. 18 agosto
2000, n. 267, art. 3, quinto comma) se-
condo il quale “i Comuni e le Provin-
ce svolgono le loro funzioni anche at-
traverso le attivita che possono essere
adeguatamente esercitate dalla autono-
ma iniziativa dei cittadini e delle loro
formazioni sociali”.

Rispetto a questo quadro normativo
si osserva I'assenza di qualsivoglia ob-
bligo di riconoscimento, autorizzazione
e qualificazione delle attivita di interes-
se generale poste in essere da soggetti
comunitari (famiglie, associazioni, co-
munita) da parte delle pubbliche auto-
rita.

Va evidenziato che il precetto costi-
tuzionale (art. 118, ult. comma), “san-
cisce e conclude un percorso di auto-
nomia non piu collegato al fenomeno
della entificazione, ma correlato piu
semplicemente alla societa civile e al
suo sviluppo democratico a livello qua-
si sempre volontario. Su queste basi e
stata redatta e studiata la nuova legge
regionale sul diabete la piu volte ricor-
data legge Regionale Campania n. 9 del
22/07/2009.

A questo punto, va ricordata la te-
oria elaborata da Pierpaolo Donati ap-
punto ne: La cittadinanza societaria
(1993). Con parole dello stesso socio-
logo bolognese, tale espressione si ri-
ferisce alla “forma di un complesso di
diritti-doveri delle persone e delle for-
mazioni associative che articola la vita
civica in “autonomie universalistiche”,
capaci di integrare la generalita dei fini
con pratiche di autogestione”. Si tratta
di “sfere relazionali che sono private
nella loro gestione mentre agiscono —
in maniera pubblicamente rendiconta-
bile — in funzione di uno scopo sociale
di solidarieta, quindi non per interessi
strumentali propri o altrui”. In questa
prospettiva, accanto alle note categorie
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del pubblico e del privato, occorrereb-
be distinguere la categoria del privato
sociale, originaria e autonoma rispetto
allo Stato e al mercato. Le iniziative di
“privato sociale” esprimerebbero in-
fatti, nel quadro di una “cittadinanza
societaria”, non tanto altruismo e buo-
ne intenzioni soggettive, quanto veri
e propri “diritti e doveri pubblici”. La
cittadinanza cesserebbe in tal modo di
essere una realta sociale e giuridica di
esclusiva competenza statale — sempre
secondo Donati — convertendosi in una
relazione fra persone che non agisco-
no “né per profitto, né per comando”,
al di la del mercato e dello Stato, delle
logiche “lib” e di quelle “lab”. Esistono
infatti sfere di relazioni sociali demo-
cratiche, reciproche e solidali, anche di
rilievo economico, che si collocano al di
la sia dello scambio utilitaristico, che
della stessa relazione individuo/Stato
(in quanto erogatore di servizi genera-
li, indistintamente attribuiti a chiunque
possieda 'anonimo titolo di cittadino).
La relazione di cittadinanza societaria
si crea infatti fra gli stessi cittadini in
un ambito sociale o territoriale con-
creto, locale e peculiare, con il fine di
migliorare e soddisfare specifici biso-
gni, senza aspettare tendenzialmente
aspettarsi nulla dallo Stato e dagli Enti
Locali.

Allora, proprio 'AGD-Campania, di
cui attualmente sono anche vicepresi-
dente, si & tenacemente impegnata a
trovare adeguate risposte per i nostri
bambini, non emerse permeraed esclu-
siva volonta del mondo della medicina,
bensi “risposte di sistema”, sicché, in
questa composita visione strategica, la
legge ha voluto istituzionalizzare un
percorso di cura che disegna vari step
progressivi di cura denominati “di pri-
mo livello”, “di secondo” e di “terzo”. Il
primo livello e rappresentato dai me-
dici “di frontiera”, cioé coloro che, pri-
ma di ogni altro, entrano in contatto
col bambino, e si tratta dei “pediatri di
base”. Poi, a salire, abbiamo i “centri
di riferimento” adesso localizzati a di-
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mensione provinciale. Infine, ¢’e la piu
alta struttura di terapia e di studio co-
stituita dal “centro regionale di riferi-
mento pediatrico” previsto dalla stessa
legge 115/1987, che postula appunto,
per i bambini diabetici, I'istituzione di
centri di riferimento cui afferiscono i
piccoli pazienti, centri cui spetta peral-
tro anche 1'obbligo scientifico dell’ela-
borazione dei cosiddetti “protocolli di
cura”. Vorrei aggiungere che i centri
periferici non operano in modo auto-
nomo, ma interagiscono costantemen-
te con i centri regionali che, oltretutto,
hanno la possibilita di controllare e
gestire una casistica maggiore rispet-
to a un centro provinciale. Ci troviamo
attualmente nella fase transitoria di
concretizzazione del dettato legislativo
e si auspica un’accelerazione dei tem-
pi utili per dar luogo ad un’efficiente
ed efficace strutturazione operativa.
In Campania il centro regionale corri-
sponde adesso ai due policlinici di Na-
poli, ma cio non toglie che ne possano
sorgere degli altri sempre localizzati
nelle istituzioni accademiche: giusta-
mente le universita sono, per eccellen-
za, le sedi deputate alla ricerca e, come
per altri comparti scientifici, “punte
avanzate” nell’ambito del trattamen-
to diabetologico. 1 centri provinciali,
a loro volta, saranno cosi organizza-
ti: funzionera un “presidio medico”
costituito da alcuni specialisti che sa-
ranno istruiti dai centri provinciali;
insomma non saranno affatto medici
messi i senza esperienza pregressa e
formazione ulteriore, proprio perché
costantemente fruiranno di consulen-
za medico-scientifica da parte dei due
predetti centri regionali. V’é da dire
che, paradossalmente, il diabetologo
pediatrico non & una figura professio-
nale individuata nelle specializzazioni
sul diabete; non esiste nel sistema sa-
nitario italiano. Esiste invece 1'endo-
crinologo. Per0, questa subpartizione
- chiamiamola cosi — del diabetologo
pediatrico e attiva presso i due centri
di riferimento regionali e soltanto in
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quelle sedi. 1a si sviluppa un itinerario
informazione e di formazione dei me-
dici pediatrici che in zone anche molto
periferiche assisteranno, cureranno e
dovranno fronteggiare pure le emer-
genze, perché & assurdo che un bam-
bino, quando per esempio si manifesta
un coma iperglicemico o ipoglicemi-
co, venga “trattato” dall’ospedale cosi
“alla buona” e poi mandato al centro
regionale. No, egli deve essere gestito
in modo adeguato dal centro di riferi-
mento provinciale competente per ter-
ritorio e, dopo, eventualmente, solo a
seguito della persistenza di problema-
tiche particolari e gravi, sara condotto
al centro regionale.

Quindi si configurerebbe un rapporto fra
emergenza e sistema di monitoraggio?

Non solo, poiché i Centri periferici
sono stati ideati da noi anche su solle-
citazione di pazienti che hanno segna-
lato precise e pratiche esigenze. Infatti,
& assurdo e deleterio che una persona
residente a 150 chilometri da Napoli vi
si rechi soltanto per fare i controlli di
routine. Si sa che i bambini diabetici
hanno bisogno di un controllo periodi-
co (a cadenza mensile, bimensile...) che
il diabetologo stabilisce a seconda delle
necessita individuali, per cui e estre-
mamente disagevole per una famiglia
(il padre, la madre, qualsiasi parente),
dal momento che il bambino non si
muove da solo, recarsi presso i Centri
regionali, impegnando, in certi casi,
tantissime ore. Non si puo trascurare,
d’altro canto, I'aspetto sociale rappre-
sentato dal lavoro dei familiari ed espo-
sto, per i motivi accennati, a frequenti
interruzioni. Per di pitt abbiamo preso
in considerazione anche i costi di tali
ricorrenti viaggi. Faccio I’'esempio di
una partenza da Sapri che e il pitt me-
ridionale dei Comuni della provincia di
Salerno: per arrivare a Napoli, occorro-
no tre ore, contando attese e traffico. I
tempi di andata-ritorno e della visita in
sé tengono un’intera famiglia fuori casa
per un’intera giornata.
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Servono molte cose per controllare il diabe-
te, molti tipi di intervento e soprattutto di in-
tervento simultaneo, sistemico, integrato?
Esatto. Occorre raggiungere il Cen-
tro diabetologico regionale; ovviamente
bisogna aspettare, perché molto di rado
si arriva e subito si e sottoposti a visita;
spesso ¢ inevitabile attendere il turno
e, quando tutto va bene, le operazioni
mediche terminano verso le 2 o le 3 del
pomeriggio. Poi, si deve ritornare al
proprio luogo di residenza (nella fatti-
specie, Sapri) e passano altre tre ore. lo
ipotizzo ovviamente che durante I'intero
percorso non si verifichino imprevisti e
troppi problemi di traffico veicolare, ma
questa & una rara fortuna. Cosi si arriva
a casa alle 6-7 di sera: ecco come, per
fare un controllo, si mobilita la famiglia
per un’intera giornata. E se il genitore
svolge un lavoro dipendente? Se & ope-
raio, se fa il contadino? Comunque non
ha scampo. E quand’anche facesse il
libero professionista, dovrebbe sospen-
dere la propria attivita per “spendere”
un giorno intero a Napoli. Allora si e
pensato con la nuova legge regionale,
individuando percorsi di cura “di siste-
ma” grazie ad un articolato normativo
che rappresenta ormai un caposaldo
certo, ed istituendo i Centri provinciali,
garantisce questa assistenza “in loco”,
cioe sostanzialmente proprio dove ha
sede il bambino diabetico e senza piu
il limite oggettivo dell’aleatorieta della
pur pregevole iniziativa del singolo me-
dico, il quale certamente non puo farsi
carico da solo dell’onere di un percorso
di cura che ora si vuole “istituzionaliz-
zato e certo” come la legge e giunta a
configurarlo. Eventualmente, in casi di
particolare complessita, lo ribadisco, si
ricorre al Centro regionale. Come inte-
ragiscono, intanto, le Associazioni sen-
za scopo di lucro nella cura e nell’as-
sistenza? Attenzione, le Associazioni
ovviamente non curano i bambini, non
& questo il loro compito. Esse son chia-
mate a svolgere una funzione sociale,
che & quella di assistere. Dove lo Sta-
to non arriva, arriva il privato. Non in
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senso utilitaristico — s’intende —, ma un
privato attento a fornire sostegno socia-
le, di sussidiarieta, proprio attraverso
I'attivita delle Associazioni senza sco-
po di lucro. Tanto & vero che ulterior-
mente e stato previsto che i Policlinici
o i Centri antidiabetici privati, quando
promuovono un’attivita di informazio-
ne e formazione rivolta ai genitori dei
pazienti diabetici oppure alle scuole,
abbiano l'ausilio ed il supporto delle
Associazioni. Oltretutto, esse, in linea
di principio e di fatto, non percepen-
do soldi, garantiscono un tipo di attiva
gratuita collaborazione che, se dovesse
andare a carico dello Stato, avrebbe dei
costi esorbitanti.

In ltalia, le Associazioni hanno un carattere
capillare, interattivo, riflessivo o no? lo, per
esempio, porto I’esperienza di Israele che fa
leva sul centralismo, cioé su un’unica Asso-
ciazione, di persone affette da diabete, a ca-
rattere nazionale, ma molto radicata a livello
locale. Insomma, Israele & una piccola na-
zione, ma é dotata di una grande Associazio-
ne dei diabetici che ha ramificazioni ovun-
que. In Italia come funziona?

In Italia, ad esempio, abbiamo la
nostra Associazione - io parlo della
nostra — che segue i bambini diabetici.
C’e, nel contempo, a livello nazionale,
un’aggregazione federativa, denomi-
nata appunto Federazione Diabete Gio-
vanile (FDG), che accoglie nel suo seno
le associazioni analoghe alla nostra
presenti sui vari territori regionali. A
loro volta, queste associazioni, grazie
fondamentalmente alla buona volonta
e all’attivismo degli aderenti — in alcu-
ne realta, davvero poche persone — si
adoperano senza lesinare energie. In
effetti, noi scontiamo le limitatezze di
un’attivita tipicamente volontaristica
fondata peraltro sulla disponibilita da
piccoli gruppi spesso coincidenti coi
gruppi di coloro che hanno compiti nel
Consiglio direttivo dell’Associazione.
Lampante, in questo senso, il nostro
caso: in Campania siamo in cinque-
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sei dirigenti a lavorare e a cercar di
far muovere meccanismi di operativita
informativa ed assistenziale. Nel frat-
tempo, la maggior parte degli iscritti
non va oltre la passiva partecipazione
o la pressante segnalazione di difficol-
ta (del bambino e, magari, collegate a
controversie soprattutto riguardanti
disfunzioni dei Servizi sanitari loca-
li). Indubbiamente cio che manca &
la capillarita, diciamo cosl pregnante,
sul territorio. Ma quello che frena le
persone, anche dotate di presumibile
inclinazione alla partecipazione, & una
sorta di “non conoscenza”: molti non
sanno neppure dell’esistenza di asso-
ciazioni che fanno molto e che talvolta
si sostituiscono allo Stato stesso, dal
momento che cercano di sopperire,
specie nel nostro Sud, ai ritardi, alla
lentezza e perfino ai vuoti operativi dei
Servizi sanitari e/o degli Enti Locali
(Comuni, Province, Regioni). Ne deri-
va che fra i nostri obiettivi includiamo
occasioni ed iniziative per far sapere
alla collettivita che c’e un’Associazione
impegnata a svolgere questo particola-
re tipo di funzione e di utile supporto
a vantaggio della corposa “comunita”
dei diabetici. Allo stato attuale, un dato
statistico & di per sé emblematico: in
Campania i nostri associati sono circa
300, ma i bambini ed i giovani affetti
da diabete di tipo 1 sarebbero alme-
no dieci volte di pit. Forse incide, in
questo preoccupante divario, anche la
precisa volonta di tantissime famiglie
di mantener riservata, segreta, la pa-
tologia con cui devono quotidianamen-
te misurarsi, senza valutare i rischi
che tale scelta potrebbe determinare,
in ambienti extrafamiliari frequentati
dai bambini (scuola, parrocchia, cir-
colo sportivo, ecc.), nei casi non rari
di ipo o ipeglicemia che vanno trattati
con interventi rapidi e consapevoli da
adulti (insegnanti, catechisti, istruttori,
ecc.) che andrebbero invece preventi-
vamente informati e dotati dei medici-
nali (ad es. il glucagone) e dei presidi
terapeutici indispensabili.
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Vuole aggiungere qualche precisazione ul-
teriore sui dati numerici cui ha fatto riferi-
mento?

D’accordo. Abbiamo in Campania
circa 3.000 bambini diabetici ed ogni
anno, purtroppo, si conferma un trend
crescente che mediamente oscilla in-
torno ai 25 bambini neodiagnosticati
per entrambe le strutture ospedaliere
universitarie di riferimento a Napoli;
quindi e di circa 50 bambini il numero
annuale dei neodiagnosticati. Ampia la
fascia d’eta interessata (si va dai pochi
mesi di vita fino ai sedici, diciassette,
diciotto anni) tutta ricadente nel per-
corso di cura affidato alle Pediatrie e
non al medico di medicina generale.

Il tasso di sopravvivenza?
Il tasso di sopravvivenza e molto al-
to.

Quindi il monitoraggio funziona?

Certo, il monitoraggio funziona,
benché molti dei bambini, per esigenze
familiari di tempo o per l'alta incidenza
endemica della malattia, abbandonano
i Centri pediatrici napoletani e si rivol-
gono ad altre strutture, anche private,
ma facilmente raggiungibili perché piu
vicine alle loro residenze. Ed ¢ proprio
da questa constatazione che e sorta la
proposta di istituire i Centri provincia-
li, pitu rispondenti alle esigenze anche
logistiche del paziente e, comunque, in
costante rapporto sinergico con i Centri
regionali di pediatria individuati, come
dicevo, nelle strutture universitarie e
quindi superspecializzati. Soltanto in
tal modo i Centri provinciali possono
garantire un livello di assistenza veloce
e di cura di pari livello rispetto ai Centri
universitari.

Ovviamente, ci saranno dei livelli culturali
estremamente diversificati...

Molto diversificati! Per farle un
esempio, noi, come Associazione, se-
guivamo un bambino diabetico figlio
di due genitori che entrano ed escono
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dal carcere. Allora, chi avrebbe potu-
to assistere questo bambino, quando i
genitori si trovavano in galera? Lo se-
guiva il diabetologo del Centro di rife-
rimento della Napoli 1, corrispondente
al 1° Policlinico, che fu addirittura no-
minato tutore. Il giudice tutelare dispo-
se il provvedimento e noi, come Asso-
ciazione, contribuivamo con un asse-
gno in denaro, piccolo o grande a se-
conda delle necessita oggettive. Que-
sto stesso bambino talora veniva perfi-
no abbandonato dai genitori davanti al-
la porta dell’ospedale, perché essi era-
no costretti a scontare periodi di deten-
zione. Insomma una storia un po’ simi-
le alle tristi vicende di una volta, quan-
do c’erano conventi in cui si lasciavano
i bambini nati ma non desiderati.

La famosa ruota degli “esposti”?

Si, la ruota degli “esposti”. Il Reparto
ospedaliero in cui si e verificato il caso
era ed e tuttora diretto dal professor
Franco Prisco, primario della Diabeto-
logia pediatrica presso la Seconda Uni-
versita degli Studi di Napoli. Ovviamen-
te, questo bambino & cresciuto e adesso
le cose stanno ben diversamente.

In realta, & una storia di comunita, di rela-
zionalita, in cui la persona assume la sua re-
sponsabilita rispetto ad un’altra persona pil
debole, oltre i confini dei propri compiti pro-
fessionali!

Proprio cosi, tanto & vero — come
dicevo — che il giudice tutelare nomino
tutore proprio il medico curante il bam-
bino diabetico.

E una storia meravigliosa!

Il fatto di cui le parlo succedeva fino
a cinque-sei anni fa. Ormai il soggetto e
diventato grande ed ora si autogestisce.

Quanti anni ha adesso questo “ex-bambi-
no”?

Ha superato i diciotto anni e, fortu-
natamente, ¢ in grado di assumersi le
sue responsabilita.
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Certamente, come lei sa, il diabetico non
pud essere mai pienamente e sistematica-
mente responsabile di sé, anche in eta adul-
ta, a causa della “fenomenologia” che carat-
terizza la sua stessa patologia. Per esperien-
za, avevo solo cinque anni ma dovevo esse-
re io responsabile di mia madre gravemen-
te malata di diabete quando non c’era mio
padre o la tata. Avevo solo cinque anni, ma
mio padre mi aveva insegnato molto bene
ad essere responsabile rispetto a mia ma-
dre e questo discorso della continuita, cioé
dell’investire fortemente sia sul bambino sa-
no che ha qualcuno in famiglia affetto da dia-
bete, sia su quello malato che poi divente-
ra adulto, e che deve in qualche modo colla-
borare nell’addestrare, nel rendere respon-
sahili coloro che gli sono vicino, & davvero
determinante. E un percorso essenziale nel
generare il sistema di quella che definirei la
“sostenibilita” del diabete.

E quello il sistema, & appunto cid
che si deve fare. Infatti, con la norma-
tiva si e cercato di razionalizzare, di
istituzionalizzare, di rendere definitiva
I'educazione del paziente diabetico, di
pari passo con le iniziative di preven-
zione. Tanto e vero che le associazioni
sono coinvolte nella attivita preventiva
presso le scuole, dove vanno ad infor-
mare sugli aspetti e sui problemi della
sintomatologia diabetica.

Mi permetto di essere estremamente scetti-
ca, vorrei sapere il suo parere.

Noi abbiamo realizzato due progetti
finanziati dalla Regione Campania, con
i quali siamo andati come Associazione
nelle scuole, per dare supporto logistico
e sostegno organizzativo. Abbiamo na-
turalmente coinvolto i medici, perché
delle questioni strettamente sanitarie
non potevamo certo parlare noi. Occor-
revano specialisti e ci siamo rivolti ai
due Policlinici di Napoli, oggi rispetti-
vamente Centri regionali di riferimento
in materia di diabete. Impegnando la
consulenza dei medici pediatrici, si e
svolta cosi una preziosa azione infor-
mativa presso alcune istituzioni scola-
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stiche. Con tali progetti mirati che cosa
abbiamo scoperto? Affrontando proble-
mi metabolici e facendo uno screening
glicemico, attraverso il reflettometro,
abbiamo scoperto che due bambini non
sapevano di essere diabetici. Ecco una
tipica attivita preventiva! Quello che
deve fare lo Stato & demandato oggi
alle Regioni: ¢ un loro compito. E tale
precisa incombenza & stata adeguata-
mente prevista nell’ambito della nuova
normativa che ho pit volte richiamato.

Una normativa che lei ha contribuito ad ela-
borare e che poi & stata approvata dalla Re-
gione Campania.

Si, & stato un grande successo com-
plessivo nonché una mia particolare
soddisfazione condivisa con coloro che
hanno creduto in questa legge e ’han-
no portata all’esame e all’approvazione
del Consiglio regionale della Campania.
Tengo a sottolineare che il consesso
I’ha approvata all’'unanimita, quindi,
come raramente avviene, opposizione
e maggioranza hanno trovato pieno ac-
cordo. Inoltre, sono stati previsti degli
interventi nei vari campi dello sport,
anche perché la legge muove i passi
anche da uno studio approfondito dei
protocolli di cura formalizzati dall’Or-
ganizzazione Mondiale della Sanita,
che raccomanda al diabetico I'attivita
fisica per i suoi notevoli benefici. Allora
si e stabilito, sotto forma di incentivo,
che i diabetici possano ottenere uno
sconto finanziario sulle rette che, per
fare attivita sportiva, ordinariamente si
pagano alle societa. E stato ancora ri-
badito un intervento nel settore sociale:
infatti i bambini diabetici gia godevano
in passato di varie provvidenze stata-
li, fra le quali I'indennita di frequenza
scolastica, che ora risulta confermata.
Un bambino diabetico non puo da solo
andare in giro per gli uffici, né la sua
famiglia dev’essere costretta a scon-
trarsi con continui problemi burocra-
tici, giacché e gia messa a dura prova
dalla malattia stessa, cioe un cosi grave
peso da dover accettare e sopportare.
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Pertanto, si e stabilito che, quando si
presenta una domanda per I'indennita
di frequenza, lo stesso ufficio ricevente
deve provvedere ad acquisire la docu-
mentazione che attesti che il bambino
¢ diabetico oppure no. Linteressato,
quindi, non deve dimostrare, non deve
sottoporsi ad ulteriore visita, ma si pro-
cede ex ufficio, una volta assunta ed
esaminata la documentazione, a con-
cedere le provvidenze che spettano di
diritto, proprio perché e lo Stato che le
prevede a favore di quanti hanno tale
patologia. Oltre queste problematiche
assai diffuse nell’ambito dell’assistenza
ai bambini diabetici e che suscitano so-
litamente una vasta eco, ¢ stata affron-
tata la cruciale questione dei “famosi”
campi-scuola. Cosa sono? Esperienze
di gioiosa ma efficace formazione in-
cardinata nella convivenza, in un luogo
ameno, per un certo periodo che dura,
in genere, una settimana o una decina
di giorni. I campi-scuola, adesso istitu-
zionalizzati per legge, devono essere
guidati, sotto un profilo sanitario-edu-
cativo, dai medici, in quanto occorre
sempre la loro presenza e quella dei
paramedici; I'ausilio delle Associazioni
e di supporto logistico-operativo e pun-
ta, in aggiunta, ad un risparmio della
spesa, in quanto una gestione affidata
a terzi farebbe lievitare sensibilmente
i costi. Di tutta 'organizzazione invece
si fa carico I’Associazione che non ha
scopi di lucro, e gia presente sul territo-
rio e quindi sa muoversi per godere di
risparmi vari. Cio determina, di conse-
guenza, una forte diminuzione dell'im-
pegno di spesa da parte delle Istituzio-
ni (e mi riferisco, nella fattispecie, alla
Regione Campania). Sono cosi limitati
al minimo i costi di vitto ed alloggio
per questi bambini da coinvolgere in
una sorta di gioco — cosl, infatti, biso-
gna impostare I'intervento — che man
mano potenzia I’educazione alimentare
e quella terapeutica che fa soprattutto
perno sul raggiungimento dell’autono-
mia di ogni nell’oculata somministra-
zione dell'insulina e nella crescita del
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discernimento della variegata sinto-
matologia derivante dal diabete. Que-
sta congiunta educazione alimentare e
terapeutica dara poi ai futuri diabetici
adulti il vantaggio di ritardare al mas-
simo le complicanze. Non dimentichia-
mo, intanto, che sotto il profilo sociale
ed economico, un diabetico costa allo
Stato centinaia e centinaia di euro che,
inevitabilmente, aumentano in misura
esponenziale allorché si tratta di curare
le preoccupanti complicanze che scatu-
riscono da un cattivo controllo pregres-
so del diabete.

Quella che gli economisti chiamano friple
bottom end, in cui ¢’é tutto: la sostenibilita
economica, quella sociale e quella relazio-
nale.

Sembrera una frase fatta da un
uomo della strada, ma “e¢ meglio pre-
venire che curare”. Allora, se & vero
questo, noi dobbiamo dare gli stru-
menti a coloro che vogliono fare la pre-
venzione. Non casualmente, infatti, un
bambino diabetico, diventando man
mano adulto, pud esporsi ad ulteriori
patologie provocate, nel tempo, pro-
prio da un cattivo controllo del diabe-
te dipendente, in larga misura, dalla
sua sbhagliata alimentazione, che gli
comporta degli scompensi di glicemia.
Tutti dovrebbero essere coscienti che lo
scompenso di glicemia, sia alto o basso,
produce comunque dei danni: celebrali,
renali, agli occhi... Allora, e preferibi-
le scommettere molto sulla pit ampia
prevenzione-educazione dei bambini
— in vista della crescita che li portera
ad essere un giorno adulti - anziché
dover curare nell’avvenire una caterva
di nefriti. Vale lo stesso ragionamento
per subentrati danni oculari. Pertan-
to, & senza alcun dubbio consigliabile
dare il piccolo “obolo” come quota di
partecipazione al campo-scuola, “obo-
lo” che immediatamente contributo per
garantire un’indispensabile istruzione-
educazione attraverso una viva e piace-
vole esperienza oppure vedere i bambi-

ni costretti nel futuro a curarsi per “x”
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anni con somministrazione di farmaci
a carico dello Stato? Questo € un inter-
rogativo di fondo che ci siamo posti. Lo
abbiamo specificato, enucleato ed infi-
ne risolto mediante questa legge, con
la non segreta speranza che gli Organi
deputati ad applicarla (Direttori gene-
rali delle AA.SS.LL., Manager, Presidi
delle scuole...) ne concretizzino lettera
e sostanza. Si anche i Presidi, perché
e proprio nelle scuole che s’incomincia
a prevenire il diabete e le esperienze
da noi vissute ci danno ragione sino al
punto — come ho gia detto — che abbia-
mo scoperto dei bambini affetti da dia-
bete senza saperlo affatto. Ovviamente
e stato pure previsto che il preside non
venga lasciato solo, ma possa sempre
contare sull’ausilio dell’Associazione
unitamente all’Ufficio scolastico provin-
ciale (ex Provveditorato agli Studi) per
fare sinergicamente “informazione”.

Dunque, una capillarita che diventa siste-
ma?

Tutto diventa sistema. E stata ven-
tilata anche un’altra soluzione pratica
per le scuole, unica forse in Italia: quan-
do ad un bambino diabetico si deve
somministrare l'insulina, non devono
andare i genitori al plesso scolastico,
ma & previsto che 1a vi sia un parame-
dico, quindi un esperto, che in loro vece
inietti la dose prestabilita. Cio perché
non si puo chiedere agli insegnanti di
assumersi questa responsabilita. An-
che il reperimento del paramedico e da
ritenersi un intervento sociale, un sup-
porto messo disposizione del mondo
del lavoro che, in questo caso, e costitu-
ito dalla scuola ove il piccolo diabetico
trascorre alcune ore della sua giornata.
D’altro canto, gli alunni diabetici pos-
sono godere di “permessi” per sotto-
porsi ai controlli periodici, giacché solo
attraverso un controllo capillare avre-
mo un futuro paziente diabetico adulto
con complicanze ridotte al minimo. In
fondo, applicando tutte queste misure,
I'unica differenza fra una persona “nor-
male” e un diabetico & che quest’ultimo
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si deve fare I'insulina; viceversa, se egli
arriva all’eta adulta in cattive condizio-
ni fisiche & logico che gli tocchera una
scadente qualita della vita, tutto questo
incidendo pesantemente anche sui bi-
lanci del Servizio sanitario nazionale.

Questo & il concetto di medicina sostenibile,
tradotto in termini complessivi, perché alla
fine cio significa meno lavoro, ovvero me-
no carico di lavoro per i medici, ovviamente
meno dispendio di denaro per le organizza-
zioni pubbliche, meno stress per la famiglia,
quindi pii motivazioni da parte della persona
che, avendo migliore livello di salute, puo
restituire alla societa quello che la societa
le ha dato in termini di cura o, meglio, del
“prendersi cura”.

Proprio cosi!

Lei ha notato aspetti comuni nel contesto
nazionale e internazionale? Esiste, nell’ap-
proccio al diabete e in particolare al diabete
giovanile, una sorta di universalita condivi-
sa? Ho avuto I’opportunita di conoscere per-
sonalmente un progetto in Kenya che sembra
avere delle forme di affinita molto forti con
matrici espresse da contesti estremamente
diversi, ma che hanno al centro un proble-
ma comune: come Si possa dare risposta al-
le esigenze di persone che vivono talora in
condizioni di oggettiva difficolta logistica di
trasferimento. Ad esempio nelle zone rura-
li. Quindi, seppure ci siano ovviamente diffe-
renze enormi, sostanzialmente di scala, per
dare una risposta al bhisogno, esistono for-
me che non sono poi cosi dissimili nell’esi-
genza di monitorare la condizione della per-
sona, nell’approccio alla sua situazione, nel
non assumerla come un numero, bensi come
un “soggetto” da randomizzare per un pro-
tocollo medico, nella ricerca di rispettarne
I'identita, la cultura, I’appartenenza, nell’at-
to stesso di responsabhilizzarla rispetto alla
malattia, ma soprattutto rispetto a se stesso,
come persona appunto e non come paziente.
Ecco, lei non vede in questo uno degli effet-
ti in fondo positivi di tutta quella negativita
che noi chiamiamo globalizzazione? Cioé il
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fatto che gli aspetti locali possano, risolti in
una certa maniera, dare un’indicazione, un
orientamento rivolto ad azione sistemica che
si base sulle best practices, al di fuori e al
di sopra di quello che & il modello regiona-
le. Insomma una matrice che pud essere ri-
prodotta, sperimentata, diffusa, migliorata a
vantaggio di tutti nel mondo, a livello locale,
regionale, nazionale. Il progetto del Kenya é
davvero rivelatore a questo proposito.

Certamente tiene in debita conside-
razione le persone in difficoltd econo-
miche, i sacrifici per il raggiungimento
dei luoghi dove operano i Centri di cura
e tutte le altre immaginabili situazioni
oggettive di disagio.

Certo.

E rilevandole estremizzate proprio
dalle enormi distanze e dalla piu deva-
stante poverta.

Perod oltre a questi fattori ¢’é anche un di-
scorso di contaminazione delle practices,
cioé il fatto di individuare, in luoghi anche
cosi distanti, un orientamento comune, che
genera, poi, degli indotti di imprenditoriali-
ta consapevole, perché questo tipo di azione
e di intervento sociale & in se stesso una for-
ma di imprenditorialita, non é soltanto un of-
frire un aiuto, perché quando I'aiuto diventa
sistemico é di tipo imprenditoriale. Lei non
vede un’opportunita di questo tipo, nel fare
in modo che I’esempio concreto di una legi-
slazione sui diabetici fondata su buone pra-
tiche e realizzata in un territorio considerato
in Italia sotto-determinato rispetto al Nord,
come la Campania, possa essere un fattore
di fertilizzazione incrociata rispetto a model-
li che si sono definiti in passato — al Nord -
magari in modo pionieristico, ma che neces-
sitano, oggi, di un aggiornamento? Seconda
domanda: lei vede la possibilita che impren-
ditori del cosiddetto settore for profit, perso-
ne che hanno un ruolo nella produzione a ca-
rattere innovativo — ad esempio, case farma-
ceutiche — o nel settore alimentare, possa-
no, a loro volta, collaborare a questo tipo di
progetti? Oltre alle case farmaceutiche, mi
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vengono in mente i produttori di zucchero -
@ un paradosso o soltanto un ossimoro — che
vogliono in modo innovativo utilizzare un in-
dotto di produzione diversificata in grado di
incontrare bisogni diversificati, basandosi su
una logica di cambiamento, di responsabili-
ta civica e sociale, senza rinnegare anzi am-
plificando strategie di innovazione organiz-
zativa e aziendale. Cosi facendo, essi favori-
scono indotti culturali a livello orizzontale -
gli stakeholders — e verticale — gli sharehol-
ders—, inducendo forme di profitto non piu fi-
nalizzate a se stesse ma che integrino valori,
la salute, il benessere, la soddisfazione, la
condivisione delle persone e infine la soste-
nibilita indotta da prodotti, esclusivamente
modulati su un consumo standardizzato, ma
personalizzato a misura delle esigenze, dei
bisogni, delle persone appunto.

In risposta alla prima domanda,
possiamo subito dire che quanto si sta
facendo in Kenia per cio che riguarda
quelle popolazioni disagiate di cui di-
cevamo prima, vuoi per territorio, vuoi
per sistema economico, vuoi per infra-
strutture, insomma per tutti i fattori di
disagio strutturali del Paese, che si ag-
giungono alle privazioni provocate dalla
malattia, si sta cercando di individuare
soluzioni attraverso una tecnologia che
consente di monitorare a distanza, cioe
di controllare e di verificare quale e lo
stato evolutivo della malattia, accertan-
do nel contempo se la patologia € in
crescita di casi oppure in decremento.
In particolare, si intende monitorare gli
eventi che possono generare una iper-
glicemia o una ipoglicemia, registrando
appunto la determinazione glicemica:
materialmente lo si fa con comuni appa-
recchietti e si trasmettono poi, in modo
automatico e con facilita comunicativa,
gli esiti rilevati ad un sistema centrale
di monitoraggio tenuto ovviamente sot-
to controllo sempre da medici, i quali
hanno sotto osservazione, anche in
tempo reale, le determinazioni glicemi-
che relative ai singoli ragazzi. Un simi-
le tipo di progetto & in attuazione nella
regione Campania, e specificamente
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nella citta di Salerno, il cui Centro anti-
diabetico ha ideato e sperimentato una
sinergia con delle societa produttrici di
tecnologia ad hoc. Stiamo parlando di
telefonini, attraverso i quali monitora-
re quasi esclusivamente gli adulti, per-
ché attualmente il Centro antidiabetico
operante sul territorio salernitano non
puo seguire i bambini o gli adolescenti,
ma solo le persone da una certa eta in
avanti. Quindi, si tratti di una zona piu
o meno ampia — la provincia di Saler-
no, intanto, ha una superficie fra le pit
alte d’Italia ed un consistente numero
di Comuni che afferiscono al predetto
Centro — verifichiamo che questo pro-
getto e questa metodica trova riscontro
anche in un territorio italiano e speci-
ficamente in un’area del Sud dove si
realizza sinergia tra privato, nel senso
economico, e innovativa attivita di mo-
nitoraggio o di sperimentazione nella
cura del diabete. Non trovo che sia cosi
disdicevole avere una societa che pro-
duca determinati beni for profit. Lei,
inoltre, faceva riferimento allo zucche-
ro. La demonizzazione dello zucchero
nel diabete & un errore, perché il diabe-
tico non deve seguire una dieta, ma un
regime alimentare, che ¢ una cosa di-
versa. 'assunzione di zucchero da par-
te del diabetico non sembri un parados-
so: chiaramente io non parlo in qualita
di medico, e quindi la mia opinione non
ha rigore scientifico, ma in quanto ge-
nitore di un bambino che vive una vita
normale anche assumendo lo zucchero.
Questo ci & stato insegnato, cosi siamo
stati edotti dai nostri medici di riferi-
mento, i quali dicono sempre che assu-
mere zuccheri in effetti non & una de-
monizzazione ma ¢ una regolazione. E
ovvio che possano esserci anche risvolti
scientifici a vantaggio delle aziende che
producono questo alimento. E neppure
questo deve essere demonizzato, anzi
puod essere una scoperta magari utile
ad aiutare il diabetico ad un’assunzio-
ne dello stesso zucchero con maggiore
tranquillita. Tuttavia, si dovrebbero as-
solutamente evitare assunzioni di sur-
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rogati dello zucchero o di altre sostan-
ze che eventualmente hanno subito un
processo che alla lunga arreca danno a
chi ne fa uso o abuso. Per il momento,
in proposito, ci si trova in una fase di
studio, ma gia il buon senso basta ad
indovinare le pratiche da seguire. Vor-
rei fare l'ultima considerazione, ritor-
nando un attimo nell’ambito della legge
approvata nella regione Campania: e
stata prevista oltretutto una Commis-
sione, composta ovviamente da medici
scientificamente in prima linea, ma an-
che da rappresentanti delle Associazio-
ni. Per concretizzare attivita di control-
lo, di terapia e di assistenza collaterale,
c’e bisogno di finanziamenti e noi non
dobbiamo dimenticare che per curare il
diabete occorrono dei progetti, che van-
no necessariamente sottoposti al vaglio
di questa Commissione. Essa, infatti, si
avvale del contributo scientifico da par-
te del medico, ma anche del contributo
sociologico e di lettura-interpretazione
delle esigenze che le Associazioni di
diabetici presenti sul territorio sanno
ben dare. In tal senso — insisto ancora
— questa legge parte dal basso, rispetta
il principio di sussidiarieta, parte dai bi-
sogni che prospettano i diabetici e non
dalle esigenze, di altro profilo, che han-
no le comunita scientifiche; parte, in de-
finitiva, dalle “persone che soffrono”.

E che sono mantenute nella loro identita di
persone e mai considerate semplicemente
dei numeri.

Esattamente, non dei numeri, ma
dei pazienti.

Il paziente & una persona che perfino offre
delle risorse, non & soltanto un malato che
genera degli indotti di dipendenza, ma forni-
sce risorse attive alla societa cui appartiene.

Porta delle risorse che noi dobbia-
mo valutare non nel breve, ma nel lun-
go periodo. Il nostro non ¢ un obiettivo
a termine ravvicinato; non possiamo
vederlo raggiunto né tra un mese né
tra un anno, ma abbiamo bisogno ov-
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viamente di tempi molto piu distesi,
perché andare ad istituzionalizzare e a
radicare sul territorio questa tipologia
di cure significa, in fondo, avere per-
sone meno malate e con minori effetti
discendenti dalla patologia. Si tratta di
un indirizzo che genera, a conclusione
di una sufficiente fase cronologica. uno
degli obiettivi fondamentali di tutti i
governanti: dare servizi e risposte suf-
ficienti ai cittadini, ma anche migliore
economia di scala e risparmio per la
collettivita stessa.

E un dialogo interregionale quello che po-
trebbe profilarsi?

Potremmo benissimo avviare un dia-
logo interregionale, anche se, con I'av-
venuta modificazione del Titolo V della
Costituzione, si consente alle Regioni di
definire autonomamente i protocolli di
cura, nonché livelli e modalita dell’as-
sistenza da assicurare. Cio non esclude
che possono fra loro interagire Regioni
magari piu virtuose rispetto ad altre.
Perché no? Anche questo e possibile!

Non & un discorso di deroga dall’autonomia,
e un discorso di ampliamento dei livelli del-
la consapevolezza. In questo senso, il lavoro
fatto a Cagliari da Cabras & molto importan-
te, perché & un modo di relazionarsi in una
dimensione in cui cid che viene fatto a livel-
lo locale ha una possibilita di rifrazione in
altri ambiti. L'ultima cosa riguarda lei, per
quello che ha prodotto rispetto a questa cir-
colarita tra investimento nella conoscenza
e retroattivita dell’investimento stesso nel-
la produzione, nel settore non profit, in te-
mi di filantropia vera e propria. Ha girato de-
gli indotti in cui la produzione di conoscen-
za, che ¢ legata a quella che é la sua speci-
ficita professionale, perché comunque ave-
va attinenza rispetto al suo ambito di inter-
vento specifico, si traduce poi concretamen-
te in un supporto filantropico chiarissimo,
nel senso di generare finanziamenti che van-
no, poi, in qualche modo ad incrementare le
potenzialita di operativita dei Centri. Alla fi-
ne lei, facendo questo lavoro, che & un lavo-
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ro di scavo e documentazione nel settore non
profit, agisce direttamente come un attore fi-
lantropico nel territorio, quindi & un discor-
so di fondamentale rifrazione della operati-
vita sul locale che si traduce in una sorta di
indotto di fund-raising autoalimentato, auto-
poietico, a sostegno delle organizzazioni che
si occupano specialmente dei bambini e de-
gli adolescenti diabetici.

Senz’altro, infatti il lavoro che ho
avuto il piacere di svolgere, portando-
mi alla redazione del “Codice degli Enti
non Profit”, che ha richiesto da parte
mia due anni di ricerca, e stato appun-
to trasfuso da quello che io potevo ri-
cavare dalla materia elettiva della mia
professionalita: ne ¢ emersa un’opera-
zione vantaggiosa nell’ambito della pe-
culiare mission degli Enti non profit e
nel campo del mio personale impegno
per il diabete. L'obiettivo principale era
quello di dare un valido contributo sot-
to il profilo del tipo di documentazione
“spendibile” nel settore non profit, che
& una giungla (infatti, non e stato faci-
le raccogliere tutto questo marasma di
leggi, focalizzarlo, incentrarlo e corre-
larlo a quelle che sono le maggiori fonti
interpretative quali la giurisprudenza,
le circolari, la prassi amministrativa),
per dare cosi un aiuto non solo alla sin-
gola Associazione di cui faccio parte,
ma a tutte quelle organizzazioni che si
occupano di Terzo Settore, di Enti non
profit, di tutti coloro che si dedicano ge-
nerosamente agli altri, tanto e vero che
la finalizzazione del mio lavoro coinci-
deva col traguardo di dare, utilizzando i
diritti d’autore, un contributo finanzia-
rio per un progetto di ricerca condotto
da privati, con l'ausilio della struttura
ospedaliera dell’ospedale pediatrico
“Bambin Gesu”. A tale progetto aderi-
scono la Federazione nazionale Diabe-
te Giovanile e le nostre singole Asso-
ciazioni presenti su territori regionali,
quindi impegnate in varie sedi d’Italia:
un duplice apporto, insomma, proprio
per cercare di arricchire il progetto at-
traverso il massimo finanziamento pos-
sibile. Bisogna portare “provvidenze
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economiche”, perché la ricerca degna
di questo nome si fa solo con adegua-
ti fondi. Sicuramente, vale tantissi-
mo anche la buona volonta: infatti a
questo progetto partecipano dei me-
dici non retribuiti. Noi non potremmo
mai pagare il lavoro che questi medici
svolgono; riusciamo appena a sostene-
re quelli che sono i costi vivi, i costi
amministrativi. Se teniamo conto che
questo progetto, fino ad ora, & costato
appena un miliardo delle vecchie lire,
pari a circa cinquecentomila euro, si
deduce che questa somma & ben poca
cosa rispetto ai milioni e milioni di
euro che, invece, impegnano altri pro-
getti. Il nostro e, in sostanza, un picco-
lo investimento nel senso economico,
ma scientificamente ha un grande av-
venire, una grande aspirazione. E in-
dispensabile percorrere questa strada.
E se I'orientamento di questo progetto
non risultera valido, si intraprendera
un altro percorso. Imboccare queste
strade significa accogliere ardimentose
sfide ed offrire contributi in qualsiasi
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modo. Possiamo darli di tasca nostra,
ma anche facendo conoscere quelle
persone che pianificano e realizzano
gli itinerari di ricerca. Infatti, il mio
volume non & solo veicolo divulgativo
di carattere giuridico e volutamente
legato agli Enti non profit, ma e col-
legato idealmente e con profonda pas-
sione anche alla patologia diabetica.
E importante far conoscere alla gente
che c¢’& un progetto, un cammino in
corso. Nel contempo, si cerca di inter-
venire su quelle che sono le sostanze
primarie, cioé I’economico. Purtroppo,
in ultima analisi, dobbiamo parlare
di questo, perché la forza finanziaria
e quello che porta avanti la ricerca e
questo significa sperare di trovar, pri-
ma o dopo, una cura soddisfacente per
milioni di persone che sono affette dal-
la patologia che, su scala mondiale, sta
assumendo valori ed impegni di spesa
cui i governanti dovranno certamen-
te prestare maggiore attenzione, per
garantire livelli di assistenza degni di
ogni essere umano.



