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PREFAZIONE

Dall’inizio del 2020, per oltre un anno, I'intero pianeta ¢ stato sconvol-
to da un’emergenza sanitaria, la pit drammatica dal secondo dopoguerra,
che ha messo a dura prova i sistemi sanitari di tutto il mondo. In questi
momenti durissimi il nostro Paese si ¢ stretto in pitt occasioni con empatia
e profonda gratitudine attorno al personale, dai medici agli infermieri alle
altre figure professionali, che con abnegazione ammirevole hanno affronta-
to uno tsunami senza precedenti. Alcuni di loro hanno pagato con la loro
stessa vita.

In questo periodo difficile si & rinsaldata I'alleanza terapeutica, fatta di
fiducia e rispetto, tra curanti e pazienti. Una relazione che si fonda sulla
presa in carico del malato: non solo della sua patologia, ma anche delle sue
paure e fragilita. Si & forse cominciato a comprendere molto di quel “non
detto” che, ben oltre l'aspetto strettamente terapeutico rivolto al corpo-
cosa, riguarda la relazione interpersonale tra chi cura e chi ¢ curato: non
piu separati dalla distinzione dei ruoli, ma accomunati dalla medesima
condizione umana.

Non dimentichiamo che, prima che si scatenasse questa drammatica
epidemia, erano frequenti le notizie di aggressioni contro il personale sani-
tario. Quell’alleanza si stava spezzando, tra insulti, denunce, intimidazioni e
violenze. Si parlava addirittura di «medici sotto assedio». Secondo una re-
cente analisi di Anaao Assomed, i1l 65% dei medici dichiara di essere stato
vittima di aggressioni fisiche o verbali. Questa percentuale impressionante
sale all’80% per i medici in servizio nel Pronto Soccorso e al 118.

Ci siamo accorti, invece, che l'assistenza sanitaria, la cura dei malati
riguarda tutta la societa. Ne ¢ anzi una parte essenziale. E la sua tenuta
passa dalla valorizzazione delle risorse umane, delle donne e degli uomini,
che ne costituiscono la spina dorsale. Un mondo che andrebbe tutelato e
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valorizzato e che lavora in contesti delicati e difficili come quelli dell’e-
mergenza o dei servizi socio-sanitari a sostegno delle persone piu fragili e
delle loro famiglie.

Non si deve dimenticare infatti che I’esposizione prolungata al dolore,
nelle professioni di cura, ¢ fonte di burnout e di affaticamento emotivo,
al punto che le indagini statistiche segnalano persino un rischio suicidario
piu elevato nei medici rispetto ad altri professionisti. Occorre quindi un
ripensamento culturale e organizzativo del sistema sanitario, anche at-
traverso una migliore strutturazione dei turni di lavoro e una formazione
alla relazione e alla cura della propria vita emotiva, I’adozione di specifici
protocolli di sicurezza, la promozione del lavoro in équipe, la formazione
permanente su questi temi.

Ben venga dunque questo volume, che cerca di «sollevare il velo» su al-
cune questioni poco discusse e ancora scarsamente legittimate nei contesti
sanitari, offrendo piste di riflessione e proposte di formazione che potranno
aiutare i professionisti ad esplorare quelle zone d’ombra (i «tabu» della
cura, appunto) che, se da un lato rappresentano snodi critici del lavoro di
cura, dall’altro nascondono insospettate risorse.

Giustamente si parla di “formazione emotiva”, perché non esistono re-
lazioni di cura prive di emozioni. Il medico ¢ sempre un “guaritore ferito”
come il Chirone della mitologia. E I'atteggiamento di chi ostenta freddezza
e distacco ¢ spesso una maschera sotto la quale, nonostante I'apparente im-
passibilita, si nasconde un bisogno di proteggersi dal continuo contatto con
la sofferenza. Gli operatori della salute non sono adeguatamente preparati
a riconoscere le proprie emozioni, ma anche a gestire o contenere ’aggres-
sivita dei pazienti e delle loro famiglie, di fronte al dolore di una diagnosi
infausta o alla morte di un familiare, o alla malattia psichiatrica, ecc. Non
¢ sempre facile esercitare la comprensione o la pazienza, che pure sono arti
indispensabili alla cura; cosi come non ¢ popolare affrontare le questioni
dell’incertezza e dell'imprevisto, della diversita e del conflitto, del disagio
e della demotivazione. Riconoscere i “vuoti” di sapere e le contraddizioni
che entrano in gioco richiede una preparazione che solo raramente entra a
far parte del bagaglio formativo dei professionisti. E dunque opportuno e
necessario predisporre percorsi di formazione continua che possano assi-
sterli nella loro fatica quotidiana.

Forse questo ci aiutera anche a rileggere con occhi nuovi lo stesso per-
corso formativo di chi sceglie questo tipo di professione, ponendo sempre
al centro della relazione di cura le persone, che nella loro unicita non pos-
sono essere incasellate, classificate, ridotte a organi e protocolli. In una
prospettiva di umanizzazione delle istituzioni e dei servizi ¢ necessario
non separare il curare e l'aver cura e potenziare la cura di chi si prende cu-
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ra, per promuovere un agire professionale fatto di abilita e competenza, ma
anche di sensibilita e saggezza esistenziale.

Le pagine di questo volume offrono una grande ricchezza di spunti in
questa direzione: riflessioni ed esercizi che derivano dall’esperienza di ri-
cerca e formazione degli autori, nel comune intento di portare alla luce ciod
che troppo spesso rimane nascosto tra le pieghe delle relazioni di cura.

Prof.ssa Vanna lori

Senatrice della Repubblica
Commissione Igiene e Sanita






INTRODUZIONE.
I TABU NEL LAVORO DI CURA

di Daniele Bruzzone e Lucia Zannini

In human history, thinking’s the greatest
transgression of all.

Philip Roth, I Married a Communist (1986)

Tabu, dal polinesiano fapu (interdetto, proibito), indica tutto cio che in
una determinata cultura ¢ sottoposto a restrizioni, per ragioni di ordine ri-
tuale, igienico-sanitario, sociale ecc.'. Nel suo famoso studio etnopsicologi-
co del 1913 sulle “concordanze nella vita mentale dei selvaggi e dei nevroti-
ci”, Sigmund Freud (2012) aveva identificato i meccanismi psichici che sono
associati alla percezione di un tabu: 'ambivalenza e la proiezione. Sulla
scorta della sua esperienza con i pazienti nevrotici, il fondatore della psico-
analisi utilizza questi due concetti per spiegare il rapporto tra tabu e tote-
mismo. Gli uomini delle societa presuntamente piu “arcaiche”, secondo lui,
sperimentano sentimenti ambivalenti che non ammettono consapevolmente
e che tendono, pertanto ad attribuire ad altri, nella fattispecie, al totem?.

Nella lingua maori ¢ tabu ci0 che ¢ sacro o rientra nella sua sfera, ma
anche cio che ¢ contaminato, impuro. Cio significa che la presenza di un
tabu indica, di norma, l'esigenza di preservare I'identita di qualcosa e di
non turbarne la percezione collettiva. Rispetto al sapere medico e, in senso
lato, terapeutico, questa osservazione risulta piuttosto interessante: i “tabu

1. Fu il capitano James Cook a introdurre il termine in Europa, nel corso del suo terzo
viaggio di esplorazione nel Pacifico (1776-1779). Nei suoi diari racconta di averlo identifi-
cato per la prima volta presso gli indigeni delle isole Tonga. La parola esercitd grandissimo
fascino nell’Inghilterra vittoriana ed entro nel linguaggio comune. Nel suo compendio delle
tradizioni magiche e religiose dei popoli pubblicato dapprima nel 1890 e poi rielaborato fino
all’edizione definitiva del 1915, I'antropologo James Frazer (2012) raccolse una casistica dei
tabu catalogandoli in base a quattro categorie (azioni, persone, oggetti, parole).

2. 11 presupposto su cui si fonda I'argomentazione freudiana, secondo il quale lo psichi-
smo dei popoli “primitivi” conserverebbe tracce dei primordi dell'umanita e sarebbe simile
all’'organizzazione mentale dei soggetti nevrotici, in quanto riconducibile a una fissazione a
stadi primari dello sviluppo (come quelli infantili), esprime un retaggio di tipo evoluzionisti-
co oggi in parte superato. Ai fini del nostro discorso, tuttavia, resta interessante la dimensio-
ne psicologica sottesa, caratterizzata dall’ambivalenza emotiva e dalla rimozione.
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della cura”, di cui qui si tenta di offrire una prima — necessariamente indi-
ziaria e incompleta — disamina, sono funzionali, in certo qual modo, a pre-
servare una certa idea di medicina e di cura che, altrimenti, si teme possa
entrare in crisi.

Questo non significa che la medicina non s’interroghi sui suoi tabu,
anzi. Se consultiamo la banca dati pit frequentata dai professionisti della
cura (PubMed), utilizzando la parola chiave taboo, individuiamo piu di
duemila ottocento papers, dei quali quattrocentosettanta contengono questa
parola nel titolo.

Naturalmente, uno dei grandi tabu in ambito sanitario ¢ la sessualita,
anche nei Paesi piu culturalmente pit avanzati, da questo punto di vista
(Traumer, Jacobsen, Laursen, 2019): ¢ ancora difficile, per molti, parlare
di questo tema con pazienti affetti da varie patologie (anche agli stessi or-
gani genitali), nonché con anziani e disabili. Anche altri temi che ruotano
intorno alla sessualita sono difficili da affrontare/riconoscere nelle pratiche
di cura: non solo 'abuso e I'incesto, ma altresi il menarca, le mestruazio-
ni, la menopausa. Un discreto numero di lavori che affronta il tema dei
tabu nelle pratiche di cura si concentra poi sulla difficolta di parlare di
fenomeni sempre connessi con la sfera genitale, come I'incontinenza e I’as-
sistenza a pazienti portatori di stomie (ossia aperture artificiali, effettuate
chirurgicamente, che mettono in comunicazione I'intestino con l’esterno, il
quale, anziché per via fisiologica, svuota il suo contenuto attraverso quelle
aperture) o, piul in generale, la gestione dei vari fluidi dei malati (per esem-
pio con problematiche di sepsi). Alcuni lavori di ricerca mettono in luce la
difficolta di assistere pazienti con queste problematiche, perché, se da un
lato ¢ forte la consapevolezza del bisogno di cure che essi hanno, dall’altro
emergono sentimenti di disgusto, difficili da accettare da un punto di vista
professionale (Muggleton, Guy, Howard, 2015). Questi sono quindi tabu,
perché gli aspetti della sessualita e del corpo — nelle sue dimensioni meno
asettiche —, nelle pratiche di cura, sono ancora qualcosa di indicibile, e al
tempo stesso di impuro, ma, contemporaneamente sono considerati aspetti
rilevanti, centrali in quelle pratiche. In questo constatiamo I’ambivalenza,
l’asserire senza poter dire, e quindi il meccanismo tipico del tabu.

Oltre ai tabu legati alla sfera della sessualita e del corpo, sono presenti,
nella letteratura dei professionisti della cura, lavori che esplorano altri temi
difficili da affrontare e comprendere per I'essere umano, in genere, € per
il professionista sanitario nello specifico, come la morte, il suicidio e I’a-
borto (Chapple, Ziebland, Hawton, 2015; Nyatanga, 2018). Nel trattare tutti
questi temi (la sessualita, la difficolta nell’assistere pazienti incontinenti e
con stomie, la vecchiaia, la morte, il rifiuto della vita), la medicina entra in
crisi, si confronta coi propri limiti e, nella umana difficolta di trovare solu-
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zioni e risposte, lascia quei temi nel limbo tra cio che si vive e cio che, pur
essendo vissuto, non si dice.

La violazione di un tabu ¢ ritenuta intollerabile o quanto meno assai
impopolare; per questo, probabilmente, dei tabu non si parla neppure. Nel
caso dei tabu della cura, di quei temi dei quali si tende a tacere, perlomeno
nei contesti formativi, ci sembra che il discorso si concentri sui vissuti di
disagio, di ferite collegate alle pratiche assistenziali/riabilitative che chia-
mano in causa il rapporto con un corpo malato, che a volte genera ribrez-
70, con un corpo sessuato, con un corpo destinato al decadimento e alla
morte. Questi snodi dell’esperienza terapeutica rappresentano elementi di
contraddizione che suscitano un certo disagio emotivo e che, pertanto, ven-
gono tendenzialmente negati o rimossi, o per lo meno esclusi dal discorso
della cura, nel tentativo di neutralizzarne il potenziale destabilizzante.

Il disagio degli operatori ci sembra particolarmente rilevante quando
loggetto del discorso ¢ il disagio stesso. Molti sono gli studi scientifici,
in ambito sanitario, per esempio, su quella forma di disagio psichico per
il quale Poperatore arriva a sentirsi letteralmente “bruciato™ il burnout.
Quegli studi approfondiscono come prevenirlo, diagnosticarlo, curarlo, ma
pochissimi sono i lavori che ammettono che la riflessione e il confronto
quotidiano sul disagio, nei contesti delle cure, sia cruciale. Tra i pochi, An-
deregg (2018) sostiene che il burnout & ancora un tabu nelle professioni di
cura. «Parlare dell’essere oberati di lavoro, ansiosi o infelici, potrebbe esse-
re spiacevole, suonare come debole o sembrare un fallimento» (ivi, p. 72).

Ma, cosi facendo, i curanti si privano di un’importante consapevolezza
dei limiti e delle aporie della propria professione e rinunciano a sviluppare
una riflessivita che potrebbe aiutarli, invece, a comprendere anche le di-
mensioni “d’ombra” del lavoro di cura’. Perché «& normale essere vulnera-
bili. Non ¢ una debolezza, ma qualcosa di formidabile. E umano, & reale»
(ibidemy).

Collegato al fenomeno del burnout, anche se ben distinto da esso, ¢
quello della compassion fatigue, intesa come la riduzione della capacita da
parte del professionista di essere empatico e di comprendere la sofferen-
za del paziente (Figley, 2002) e considerata da Harling, Hogman e Schad
(2020) un altro dei tabu delle professioni di cura. Nel loro recente studio

3. Al fine di contravvenire a questa tendenza ancora diffusa, non soltanto nei contesti
socio-sanitari e della salute, ma anche in quelli educativi e socio-assistenziali, si & gia
provato a tematizzare le “ombre dell’educazione” (lori, Bruzzone, 2015), in modo da of-
frire una prospettiva capace di riscattare dall’implicito i “lati oscuri” o semplicemente non
dichiarati delle relazioni educative. Anche in questo caso, I'approfondimento delle dimen-
sioni latenti (talvolta scomode) ¢ ostacolato dall’esigenza di difendere I'aura di altruismo e
di bonta di cui si ammanta, per ovvie ragioni, il lavoro educativo.
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con un gruppo di psicoterapeuti svedesi, gli autori mettono in luce come
sia necessario rendere normale, accettabile e comunicabile la compassion
fatigue «per spezzare il tabu» (ivi, p. 15), ossia dire che il lavoro di cura
genera forti ambivalenze in chi, tutti i giorni, ¢ chiamato a provare empa-
tia, ma, al contempo, vive con sofferenza e fatica questa sfida quotidiana,
che si colloca in contesti organizzativi sempre pill demanding.

I contributi contenuti in questo volume si prefiggono di affrontare al-
cuni paradossi della cura, in modo da offrire ai professionisti della salute
una prospettiva che consenta loro di acquisire maggiore consapevolezza
delle aporie e delle incertezze con cui devono pur fare i conti quotidiana-
mente. Nell’affrontare questa “sfida”, si ¢ scelto un taglio che permettesse
di coniugare la riflessione e il lavoro su di sé, articolando un percorso di
apprendimento (corredato di proposte di esercizi e materiali di approfondi-
mento) che possa essere utilmente impiegato nei contesti della formazione
iniziale e continua dei professionisti. Ci0 che caratterizza questa riflessione
¢ la condivisione, perché ¢ importante comunicare ad altri, in setting di
piccolo gruppo, “i sentimenti reali” che si provano quotidianamente. Se-
condo alcuni, infatti, «la costruzione di uno spazio protetto per riflettere
sulla propria vulnerabilita e il bisogno di cura di sé dovrebbe essere assi-
curata e sollecitata nella formazione clinica» [dei professionisti della cura]
(Roseman, 2014, p. 481).

11 fil rouge che percorre i diversi capitoli ¢ rappresentato dall'impiego
delle medical humanities (il gioco, I'arte figurativa e performativa, il cine-
ma e la fiction, la narrazione e la scrittura autobiografica, ecc.) (Zannini,
2008), quali strumenti atti a promuovere una piu profonda conoscenza
dell’'umano e a costruire esperienze formative che sostengano la condivi-
sione e l'elaborazione dei vissuti e il cambiamento individuale e organiz-
zativo. Le riflessioni e i materiali di lavoro contenuti in questo libro, in
effetti, rappresentano proposte mirate alla formazione iniziale e in servizio
dei professionisti e, nella maggior parte dei casi, nascono da concrete espe-
rienze formative condotte dagli Autori nei presidi sanitari e socio-sanitari:
da quelli della disabilita in eta evolutiva a quelli dell’assistenza geriatrica;
da quelli della salute mentale a quelli della malattia oncologica e terminale.

Litinerario si snoda mettendo a tema una serie di aspetti di cui certa-
mente gli operatori della cura hanno sentore, ma che spesso non trovano
parole per essere detti e occasioni per essere elaborati, individualmente
o in gruppo: dai margini di dubbio e di indeterminazione di un sapere
che deve fare delle sue “debolezze” un punto di forza, alla presenza ine-
liminabile del corpo (proprio e altrui) come elemento di ancoraggio e,
nondimeno, di “opacita”; dalla percezione della propria vulnerabilita come
fondamento (forse ontologico) della relazione di cura (Roseman, 2014), alla
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ricerca di un difficile equilibrio tra coinvolgimento e distacco; dalla deli-
cata questione del benessere e del disagio professionale, al rischio sempre
presente della demotivazione e del burnout; dall’incontro “mancato” con
la diversita culturale, ai “copioni” latenti nella vita delle organizzazioni.
Come si puo desumere dalla rassegna precedentemente presentata, si tratta
di contributi che in alcuni casi trovano eco nella letteratura scientifica sui
tabu in ambito medico; in altri, invece, si mettono a fuoco temi inediti e,
nondimeno, imprescindibili.

Michel Foucault (1972) ci ha insegnato che quel che si dice nasconde
sempre un non detto: i vuoti e le afasie del discorso coincidono, solitamen-
te, con cio che si teme o non si comprende. Cosi, nel tentativo di impri-
mere un ordine alla realta delle cose, legittimiamo ci06 che conferma l'idea
portante, ma tendiamo a “togliere la parola” e a lasciare in un silenzio
privo di pensiero cio che non si accorda con la retorica dominante. Oc-
corre allora smascherare queste procedure di esclusione e di censura, per
affrontare e sfidare proprio cid che rappresenta per noi uno scandalo, nel
senso etimologico di “ostacolo” e “pietra d’inciampo”. Ci vuole coraggio,
per ammettere e affrontare cio che ci spaventa; talvolta si rischia perfino di
sembrare temerari. Ma, forse, non c’¢ trasgressione piu salutare.
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LA FORZA DI UN'EPISTEMOLOGIA DEBOLE:
VERSO UN APPROCCIO INTEGRATO ALLE CURE
di Elisabetta Musi

L'indirizzo quantitativo e antiantropocentri-
co delle scienze della natura da Galileo in
poi ha posto le scienze umane in uno spiace-
vole dilemma: o assumere uno statuto scien-
tifico debole per arrivare a risultati rilevan-
ti, o assumere uno statuto scientifico forte
per arrivare a risultati di scarso rilievo.

Carlo Ginzburg, Miti, emblemi, spie.
Morfologia e storia (1986)

Quando la fisioterapista referente della formazione dell’Unita di Riabi-
litazione delle Gravi Disabilita dell’Eta Evolutiva (UDGEE) dell’Ospedale
Santa Maria Nuova di Reggio Emilia mi telefono, chiedendomi la disponi-
bilita per un corso di formazione sulla medicina narrativa con cui dare vo-
ce a fatiche e disagi, mettendo a punto strumenti per affrontarli, confesso
di avere avuto un sussulto. Conoscevo i fondamenti dell’approccio narrativo
alla cura, avevo tenuto percorsi formativi sulla narrazione, sulle biografie
professionali in diversi contesti, avevo anche condotto — insieme ad alcuni
colleghi — una serie di incontri con infermiere/e, ostetriche e medici ospe-
dalieri sulle emozioni e i sentimenti nelle professioni sanitarie, per i quali
mi ero avvalsa degli strumenti della medicina narrativa; ma, nonostante
tutto, quell’invito mi aveva tanto entusiasmato quanto un po’ turbato. For-
se perché in un’altra occasione mi era capitato di ricevere una proposta
analoga che dopo traversie durate mesi si era conclusa in nulla di fatto. In
quel caso ero stata invitata dalle ostetriche di un reparto di ostetricia e gi-
necologia ad affrontare in un percorso formativo le difficolta comunicative
che condizionavano le relazioni. Durante 'incontro che doveva preparare
lavvio del percorso mi ero accorta che le difficolta comunicative erano
solo “la punta di un iceberg”, sotto la quale giacevano — forse da anni —
stanchezze e frustrazioni, ma anche mancati riconoscimenti, dinamiche di
potere, umiliazioni e sentimenti repressi. Alla mia richiesta di affrontare
il disagio attraverso un percorso formativo che coinvolgesse non solo le
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ostetriche, ma tutto il personale del reparto, quindi anche i medici, maga-
ri attraverso l’elaborazione di scritture narrative e biografie professionali,
I'ipotesi di collaborazione si era arenata: la proposta di estendere a tutti la
partecipazione aveva incontrato resistenze e diffidenze nei confronti dei
saperi umanistici, chiusure e rifiuti. Non ¢ difficile constatare, nei contesti
sanitari, che a qualifiche professionali differenti corrispondono sensibilita
diverse nell’approccio coi pazienti e coi loro vissuti, che hanno origine pro-
babilmente gia nella formazione iniziale. Questo sta alla base della difficolta
a lavorare insieme, a trovare convergenze e sintonie su questioni ritenute di-
versamente rilevanti (Doukas, McCullough, Wear, 2010, pp. 318-323).

Ora la richiesta di questo nuovo percorso formativo mi coinvolgeva in
una nuova sfida, riproponendomi una questione che forse in precedenza
avevo sottovalutato. L'incontro tra saperi, tra diversi orizzonti epistemologi-
ci, ancora permeati da contrapposizioni e non di rado rappresentazioni re-
ciprocamente svalutanti rappresentava un interlocutore invisibile e insidio-
so. Tanto piu insidioso quanto implicito, sottotraccia, difficile da nominare.

Avvertivo una sorta di soggezione nei confronti di un sapere che perce-
pivo granitico e dominante, difficile da scalfire nella sua autoreferenzialita.
Un sapere che permette ai professionisti della salute di stare continuamente
in dialogo con la sofferenza, alleviandola, ma che a stento prevede per loro
spazi di ascolto in cui accogliere 'eco che il dolore produce, spazi sgombri
da quell'impalcatura di tecnicismi che spesso mortificano 'umanita di chi
¢ curato come di chi cura (Brown, Hochstetler, Rode, Abraham, Gillum,
2018, pp. 281-289). Accettai la sfida.

1. Il peso di una cultura secolare e l'approccio di una medicina inte-
grata

Il gruppo delle partecipanti (quasi tutte donne) era composto da ventisei
operatrici sanitarie: in prevalenza fisioterapiste del servizio ospedaliero e
del servizio territoriale, oltre ad alcuni medici (fisiatri), una psicologa, una
nutrizionista dell’area infantile, qualche infermiera dei reparti di neonato-
logia e di neuropsichiatria. Gli obiettivi posti in capo al percorso formativo
riguardavano i fondamenti teorici della medicina narrativa, ma soprattutto
la possibilita di avere un contesto “protetto” in cui svolgere esercitazioni
pratiche per favorire la condivisione di emozioni e vissuti, tra figure profes-
sionali che si occupano degli stessi bambini, ma da punti di vista diversi. Mi
avevano riferito infatti che al termine dell’'ultima formazione sul bambino
clinicamente complesso era emerso il desiderio “di condividere il carico
emotivo tra chi opera a lungo con la cronicita”. Chiedevano inoltre di avere
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indicazioni e strumenti per migliorare la relazione empatica con i familiari
dei piccoli pazienti del reparto, seguiti da alcune di loro anche a domicilio,
sperimentando strumenti da utilizzare anche in seguito, in autonomia.

La prima parte del percorso si ¢ concentrata sui fondamenti della
narrative based medicine (Charon, 2019) e sul suo rapporto con l'evi-
dence based medicine (EBM). La medicina narrativa guarda la relazione
medico-paziente secondo un’altra prospettiva rispetto a quella fondata
esclusivamente su evidenze e rilevazioni quantitative, matematizzanti, fisi-
calistiche. La stessa considerazione del corpo come complessita psicologi-
ca, relazionale, spirituale sfugge a rilevazioni misurabili e oggettivanti, ma
non per questo ¢ di minor rilevanza e significato nel processo di malattia,
di guarigione e cura. Scrive al proposito Rita Charon, medico e fondatrice
della Medicina Narrativa:

La competenza narrativa si distingue dalla conoscenza scientifica per la capacita
di cogliere cio che ¢ unico. [...] Si potrebbe fare un esperimento: chiedere a un
artista e a un dermatologo di descrivere lo stesso sfogo. Il primo si mostrera sensi-
bile a colore, forma e consistenza, il secondo agli elementi tassonomici, patologici
e probabilistici.

La tendenza della medicina alla replicabilita e all’'universalita non ci da modo
di cogliere la singolarita delle nostre osservazioni. Siamo persone uniche, e
abbiamo a che fare con persone uniche. Quando un dermatologo incontra un
paziente che soffre di desquamazione e prurito, offre molto di piu dell’atlante
che conosce a memoria, se classifica correttamente le lesioni e intanto capisce
con empatia le condizioni dell’ammalato: offre la capacita umana di pensare ed
emozionarsi (Charon, 2019, pp. 58-59).

Lepistemologia della medicina si ¢ fondata su decisioni assunte sulla
base di prove attendibili, oggettive, inequivocabili, al riparo da posizioni
discrezionali e soggette al rischio di fallimento ai danni di chi ai medi-
ci affida il proprio bene piu grande: la propria vita e la qualita della sua
conservazione. Di certo, dunque, una preoccupazione seria e responsabile
ha visto nel paradigma del’EBM il desiderio di garantire al paziente la
miglior indagine diagnostica e terapia possibile, 'avanguardia della ricerca
e delle scoperte conseguite. Ma l'affermazione di questo “biopotere” sul
corpo (Foucault, 1988, p. 124), ha determinato gerarchie e contrapposizioni
tra saperi, inducendo a ritenere scarsamente significativo quanto non & pre-
visto dal paradigma dominante. Nonostante da anni vada crescendo, anche
in ambito medico, I'interesse per I'inconoscibile, il particolare, il sé nell’e-
sperienza vissuta dei pazienti, il peso di una concezione secolare del corpo
come organismo ¢ ancora saldamente presente nei contesti di cura, specie
in quelli ad alto impatto tecnico e tecnologico come quello ospedaliero, e

19



si fa sentire nella cultura organizzativa, nella pianificazione del lavoro di
cura, nella stessa gestione degli spazi e dei tempi che danno ordine e con-
trollano i comportamenti, tanto dei pazienti quanto del personale sanitario.

Lascolto della storia del paziente, la co-costruzione di una narrazione
significativa come strumento fondamentale di conoscenza della malattia,
essenziale per definire un efficace progetto terapeutico, a fatica si concilia
con la logica produttivistica che ha trasformato i luoghi di cura in aziende.
Gli operatori sono chiamati anzitutto a far funzionare un sistema, rispetto al
quale 1 vissuti dei “tecnici” soccombono al cospetto di altre priorita. In que-
sta prospettiva ¢ difficile salvaguardare dedizione, motivazione, attenzione
al proprio benessere professionale, quando le richieste di cura aumentano, le
risorse diminuiscono, gli spazi di ascolto, di dialogo ed elaborazione delle
emozioni si assottigliano. Si riduce all’insignificanza, di fatto, quanto si ap-
pella a saperi con uno statuto debole: la comprensione dei vissuti, I'attenzio-
ne alle emozioni, aleatorie e fragili nella loro invisibilita, tanto pilu se relati-
ve al «corpo curante» (Braidi, 2002), che per definizione ¢ al servizio di chi
ha bisogno di cura. Contrastando I’assolutezza di un modello di costruzione
delle conoscenze sul corpo e sul suo funzionamento, la medicina narrativa
ha reso evidente che la malattia si sviluppa — e puo essere meglio compre-
sa — nelle storie, che la pratica clinica traspare nell’intimita tra narratore e
ascoltatore e che il personale sanitario ha la possibilita di sintonizzarsi coi
vissuti di malattia, migliorando l'efficacia delle prestazioni, nella misura in
cui accredita registri espressivi ¢ comunicativi distanti — ma complementa-
ri — dai parametri di rilevazione quantitativa:

La malattia accade per un motivo identificabile, in un momento e in un luogo spe-
cifico, ed ¢ raccontata da un determinato punto di vista. Ma spesso mancano an-
cora gli strumenti per individuare chiaramente la temporalita della vita, cogliere e
valorizzare la singolarita di ogni individuo, ricercare la causalita e riconoscere la
contingenza dell’esistenza, comprendere le implicazioni intersoggettive e gli ele-
menti etici delle storie (Charon, 2019, p. 53).

La narrazione costruisce una trama di significati attorno alla relazione
tra il medico, il paziente e i suoi famigliari. Rende eloquente e riconoscibi-
le I'identita di ognuno, perché «¢ la testualita a definirci» (ivi, p. 67). La re-
lazione terapeutica si fonda anzitutto sul riconoscimento di una storia uni-
ca, che nell’incontro tra medico e paziente realizza «testi molto complessi,
fatti di parole, silenzi, risultati fisici, misurazioni di sostanze e segnali del
corpo» (ivi, p. 68).

II racconto modula prossimita e distanze, creando legami, sostenendo
motivazione e responsabilita nei percorsi di cura:
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