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L’applicazione del principio di reciprocità nelle relazioni di cura va oggi riscoperto in ambito
sociosanitario. Questo volume pone in risalto come la relazione di cura possa risultare
particolarmente equilibrata e produttiva se considerata non solo come relazione univoca, dove
il curante beneficia il curato fino al punto da considerare il paziente un altro sé stesso, ma anche
in senso inverso, come relazione dalla quale il medico o l’operatore trae continuo beneficio da un
rapporto profondo col malato e con le sue esigenze. La dimensione relazionale di reciprocità diviene
così anche il migliore antidoto contro la tendenza alla funzionalizzazione organizzativa del soggetto
curante, poiché un professionista attento alla persona curata, considerata come un altro sé, può
contribuire a un miglior funzionamento di tutto il sistema sociosanitario proponendo innovazioni
e spunti utili a diversi livelli, raccolti dal proprio e altrui vissuto, teorico e applicato. Combinando
le competenze di medici, infermieri, educatori, filosofi, teologi, sociologi, psicologi, pedagogisti
e tanti altri esperti di vari campi del sapere, il volume coinvolge plurimi saperi, scientifici,
sociosanitari e bioetici, sapienziali e religiosi, teorici ed esperienziali. Tale lavoro non intende
pertanto rivolgersi solo a medici e operatori sociosanitari, ma a tutti coloro che sono in qualche
modo coinvolti in una relazione di cura.
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Presentazione. Sui significati di cura e di
            reciprocità

di Antonio Da Re





La chiave di lettura proposta in
            questo libro è senz’altro originale. Non è così scontato infatti pensare alla cura come
            a una pratica che chiama in causa la reciprocità. Solitamente noi siamo indotti a
            pensare alla cura nei termini di un intervento di aiuto offerto a chi ne ha bisogno da
            parte del medico, dell’infermiere, di una qualsiasi figura che a vario titolo svolge
            delle mansioni in ambito sanitario e sociale. Intesa in tal modo, la relazione è tutta
            sbilanciata sul lato di chi cura, il quale verrebbe ad assumere un ruolo attivo, mentre
            il destinatario della cura verrebbe confinato in un ruolo passivo: se così fosse, non
            sarebbe possibile parlare di una vera e propria reciprocità. 
I contributi del volume, sia quelli
            di carattere più teorico – bioetico e sapienziale – sia quelli che prendono
            opportunamente le mosse dall’esperienza concreta e da un’autoriflessione proposta da
            diverse figure di professionisti, mettono in questione una simile rappresentazione
            semplicistica del rapporto di cura. Insomma, il legame tra cura e reciprocità ha la sua
            ragion d’essere, che però può essere colta solo se ci accostiamo al significato di
            questi termini, lasciando da parte visioni riduttive e precostituite. L’invito in queste
            brevi battute è pertanto quello di andare in profondità, cogliendo la ricchezza
            semantica (ed esperienziale) delle parole «cura» e «reciprocità». Partiamo dalla prima,
            e per rispondere alla domanda di come essa possa essere intesa, ci affidiamo al mito di
            cura, riportato da Igino, uno scrittore latino del II sec. d.C. Nella
                Fabula n. 220 del suo Liber fabularum,
            Igino racconta che un giorno la dea Cura, attraversando un fiume scorse del fango
            argilloso; si fermò e con il fango si mise a plasmare l’uomo. Lei stessa poi invitò
            Giove a infondere lo spirito sull’uomo: così avvenne. Cura voleva anche assegnare il suo
            nome all’uomo ma Giove non era d’accordo, perché riteneva che questo privilegio gli
            spettasse, in quanto datore dello spirito di vita. Anche la Terra però reclamava per sé
            la prerogativa di dare il nome, se non altro perché era stata lei ad aver fornito
            l’argilla per formare il corpo. Scoppiò così una controversia, per dirimere la quale
            venne scelto Saturno come giudice. Questi stabilì che dopo la morte dell’uomo Giove
            avrebbe accolto la sua anima e Terra avrebbe dato ospitalità al suo corpo; inoltre,
            colui che era stato creato con humus, si sarebbe chiamato
                homo. Cura, invece, che aveva plasmato e formato l’uomo,
            l’avrebbe accompagnato lungo l’intero corso della sua vita. 
Il mito di Cura, raccontato da Igino,
            non era in passato particolarmente conosciuto, nonostante fosse menzionato in un
            classico della letteratura, il Faust di
            Goethe. Nel corso del Novecento, invece, tale mito è stato riscoperto e da lì ha preso
            avvio una riflessione sempre più articolata, inizialmente sul piano più propriamente
            filosofico e in seguito nell’ambito della bioetica. Se ciò è accaduto il merito
            principale spetta a Martin Heidegger. In Essere e tempo, del 1927,
            una delle opere più importanti della tradizione filosofica, non solo di quella più
            recente, egli cita espressamente la Fabula di Igino. Soprattutto
            dal mito egli trae un insegnamento fondamentale ovvero che la cura è una dimensione
            costituiva del nostro essere: essa ci contraddistingue sin dal momento in cui nasciamo e
            ci accompagna nel corso della vita fino a quando moriamo. Heidegger esprimerà tutto ciò
            asserendo che l’essere dell’esserci (Dasein), ovvero dell’uomo, è
            come tale cura (Sorge). Per usare il linguaggio tecnico di
                Essere e tempo, la cura è un esistenziale, il che significa che
            è qualcosa di costituivo e ineliminabile dell’esserci; Heidegger dirà che la cura
            precede qualsiasi «contegno» e «situazione» dell’esserci, che essa viene prima delle
            possibilità stesse della «teoria» e della «prassi». 
Detto in modo più semplice, le
            molteplici e possibili espressioni dell’essere umano, la sua attitudine teorica e quella
            pratica sono tutti aspetti che riposano sulla cura. L’essere umano si definisce quindi
            come cura; è questa una qualificazione fondamentale: la cura non è un
                optional, non è qualcosa che si possa aggiungere o togliere
            all’essere umano perché appunto egli è cura, quindi si preoccupa, si prende cura di sé,
            degli altri, del mondo. Certamente poi, nel declinare concretamente tale dimensione
            fondante, vi potranno essere attualizzazioni differenti, alcune più pertinenti e altre
            meno, alcune eticamente più giustificate e altre meno; la cura potrà essere da qualcuno
            attualizzata in modo inadeguato o magari irrispettoso della libertà dell’altro. Sta di
            fatto che stante il contrassegno dell’umano come cura, non è possibile astrarre da tale
            dimensione: non si può fuoriuscire dalla cura; semmai si può realizzarla in modi
            differenti, a volte anche impropri, ma non è possibile sottrarsi ad essa. 
Le conseguenze derivanti
            dall’assunzione di questa tesi sono enormi. Per esempio, la cura di tipo medico,
            sanitario, sociale non esaurisce la dimensione costituiva della cura; piuttosto ne è una
            sua possibile esemplificazione. Questo significa che la cura attraversa le vite anche di
            persone che per esempio svolgono professioni differenti da quelle cosiddette di cura.
            Non solo: se la cura inerisce a ciascun essere umano, allora la reciprocità non è più un
            dato estrinseco. Nella rete dei rapporti che si intrecciano, nelle varie fasi della
            vita, tra noi e gli altri, ci capita continuamente di prenderci cura di altri e di
            essere curati da altri, più o meno bene. Anche la reciprocità ci segna allora
            costitutivamente, al pari della cura: è un’astrazione assurda pensare che si venga al
            mondo, si viva, si cresca, in una sorta di isolamento autosufficiente. La persona è
            relazione, così come è cura. Di nuovo: neppure la relazione, di cui è esemplificazione
            la reciprocità, è un optional, qualcosa che si possa aggiungere o
            togliere a piacimento. La persona, quindi, non è tale se non è anche, e
            costitutivamente, relazione.
        
Aggiungiamo un altro elemento nella
            chiarificazione concettuale del termine cura. È ancora Heidegger a mostrare come essa
            possa articolarsi secondo due disposizioni, a seconda che si preoccupi degli enti
            intramondani (Besorgen) oppure si indirizzi agli altri esserci
            incontrati nel mondo, avendo cura di loro (Fürsorge). La
            distinzione ha ispirato uno dei padri fondatori della bioetica, Warren Thomas Reich
            (1995a, 1995b), che non a caso ha rinvenuto nella cura la cifra essenziale della
            relazione medico-paziente e più in generale della pratica e della riflessione bioetica.
            Egli ha infatti proposto di rendere le due espressioni heideggeriane rispettivamente con
                taking care of e con caring for/about: con
            la prima attitudine si dà conto del provvedere a qualcosa, dell’occuparsi di qualcosa,
            mentre con la seconda ci si preoccupa di qualcuno, si prova sollecitudine per qualcuno. 
Quest’ultima articolazione non è
            priva di interesse se applicata al campo della pratica medica ed estensivamente delle
            varie pratiche di cura. Viene senz’altro sottolineata l’importanza di prendersi cura del
            malato, di saper ascoltare le sue istanze, le sue paure, le sue preoccupazioni; ma
            questa attitudine si collega all’altra, che è pure importante, anche se di primo acchito
            sembra presentarsi in modo impersonale: per il medico e per ogni operatore sanitario e
            sociale il provvedere a qualcosa (taking care of) sta ad indicare
            l’importanza di saper provvedere al proprio compito con diligenza, responsabilità e
            competenza. Affiora qui l’antico ideale della philotechnia,
            dell’amore per l’arte, che richiedeva al medico di essere preparato, esperto, con
            conoscenze specialistiche approfondite e dotato di capacità diagnostiche, prognostiche e
            terapeutiche affinate nel tempo. Come a dire che il medico (ma il medesimo discorso vale
            anche per altre figure professionali) deve saper coniugare questa duplice attitudine, di
            competenza tecnico-scientifica e di vicinanza relazionale e comunicativa con il
            paziente. 
Quando viene meno una delle tue
            attitudini, la cura conosce una sorta di stravolgimento e a ben vedere lo stesso
            rapporto di reciprocità ne risente, in negativo. Un intervento medico frutto di
            competenza e di correttezza sul piano delle conoscenze scientifiche, ma dal punto di
            vista relazionale asettico, freddo, lontano dal vissuto del paziente, sarà sempre
            riduttivo e parziale, a forte rischio di compromissione dell’efficacia terapeutica che
            si è soliti riporre proprio nella competenza e nella scientificità. Vale però anche
            l’inverso: ricorrendo ad un’altra famosa distinzione terminologica, resa possibile dalla
            lingua inglese, non si dà care, non si dà un prendersi cura a pieno
            titolo della realtà di sofferenza del paziente, che non poggi in un’opera accurata di
                cure, in un’attenta attività diagnostica e terapeutica,
            suffragata da dati scientifici consolidati e sperimentalmente testati. Si allude qui a
            quella duplice struttura della medicina, che è sia sapere scientifico e sperimentale che
            pratica clinica; a tale duplicità corrisponde la struttura polare della cura, nei
            termini poc’anzi delineati di cure e care (Da Re 2018). 
Infine alcune annotazioni riguardo
            al termine reciprocità. Prima di tutto va riconosciuto che vi è
            un’accezione, consolidata, secondo la quale la reciprocità andrebbe intesa nei termini
            della regolazione di rapporti di scambio, come avviene tra due soggetti che si accordano
            stipulando un contratto. Anche nell’ambito della bioetica vi è stato chi (per esempio
            Robert Veatch) ha letto il rapporto medico-paziente attraverso la figura del contratto
            tra due soggetti autonomi, che si impegnano reciprocamente a rispettare determinati
            requisiti. Al di là delle critiche al paternalismo medico, per molti aspetti
            condivisibili, la figura del contratto presenta numerose criticità, che qui non è
            possibile analizzare dettagliatamente. Basti però osservare come tale figura intenda la
            relazione di reciprocità nei termini dello scambio. Come è stato acutamente osservato da
            Paul Ricoeur, l’altro è qui considerato come socius, in forza della
            funzione sociale che egli svolge. I soggetti si rapportano tra loro in forma mediata,
            attraverso regole, leggi, contratti. 
C’è però un differente modo di
            riferirsi all’altro ed esso prescinde dalle mediazioni sociali: ci si rapporta all’altro
            in quanto prossimo, a lui ci si avvicina in maniera personale e non
            impersonale. Quale delle due modalità scegliere? La preferenza sembrerebbe doversi
            indirizzare a una relazione di prossimità, che ugualmente alimenta la reciprocità, ma in
            maniera più calda, intensa, personale, di quanto non avvenga nel rispetto di regole
            procedurali. Tuttavia, sarebbe ingenuo voler prescindere dal legame e dalla mediazione
            sociale. Si è detto: ci si deve prendere cura dell’altro che reclama aiuto, ma senza
            derogare dall’esercizio delle necessarie competenze tecniche e scientifiche. Ora si deve
            aggiungere: ci si deve prendere cura dell’altro, di qualsiasi altro, ma in un necessario
            sistema di garanzie e di regole. Scrive al riguardo Ricoeur (1954, 111): «non vi è, in
            effetti, vita privata se non protetta da un ordine pubblico; il focolare ha intimità
            solo al riparo di una legalità (…). È l’astratto a proteggere il concreto, il sociale ad
            istituire l’intimo». 
Questo non significa certo
            rinunciare a relazionarsi all’altro in quanto prossimo; semmai il compito della cura è
            ravvivare la relazione personale di prossimità come stimolo a rivedere continuamente il
            legame sociale, a rischio costante di spersonalizzazione e burocratizzazione. Pur
            assolvendo ai compiti che gli competono in quanto socius
            all’interno del sistema sanitario e sociale, il professionista che si dedica
            alla cura saprà anche farsi prossimo, riuscendo in tal modo a scoprire le risorse
            provenienti da una relazione di reciprocità nella quale egli non solo dà, ma anche
            riceve, e in abbondanza. È quanto emerge ampiamente e in vario modo dalle pagine che
            seguono di quest’opera innovativa, sia per i contenuti che per la metodologa
            interdisciplinare. 

Introduzione 

di Valter Giantin, Giovanni Guandalini, Francesca Marin,
            Cristina Benetazzo





Scrivere un testo su «reciprocità e
            cura» è una scommessa ardita vista la vastità dell’argomento e le mille sfaccettature
            con cui lo si può affrontare. 
L’ispirazione nasce dalla
            riflessione sull’etica della reciprocità, che trae la sua origine nella cosiddetta
            Regola d’oro: «Fai agli altri quello che vorresti fosse fatto a te». Tale regola ha
            anche una sua formulazione più negativa: «Non fare agli altri quello che non vorresti
            fosse fatto a te», che si presenta meno esigente e, in tal senso viene anche chiamata
            «Regola d’argento». La regola, secondo le diverse formulazioni e/o le sue dirette
            derivazioni, è presente in quasi tutte le culture del mondo e rientra nei principi
            fondanti delle cinque religioni monoteiste, costituendo inoltre la base essenziale per
            il moderno concetto di diritti e doveri umani. Tale etica di fatto richiede di uscire
            dalla considerazione della propria persona e, anzitutto, entrare in relazione con
            l’Altro, Altro che viene allora ad assumere un certo rilievo e spessore antropologico. È
            quindi richiesto di impostare e vivere la relazione secondo un codice di comportamento
            che prevede rispetto della dignità altrui, beneficenza nei giudizi ed atti promossi,
            riconoscimento e rispetto tra i diversi individui e le diverse comunità, assenza di
            prevaricazione o volontà di dominio, giustizia sociale. 
Una prima scommessa, dunque, risiede
            nel confidare e nel promuovere l’etica della reciprocità, considerandola tratto
            specifico delle relazioni umane. 
In particolare, in questo testo, si
            è ritenuto fonte di grande interesse la possibile attuazione dell’etica della
            reciprocità nella «cura» in ambito sociosanitario, considerando anche il principio del
            rispetto della persona umana, che i trattamenti sanitari non devono mai violare, così
            come indicato dall’art. 32 della nostra Costituzione. Il legame tra reciprocità e cura,
            che origina nei rapporti interpersonali in generale, può avere una sua particolare
            applicazione nella relazione tra medico e/o operatore/professionista sanitario e
            paziente. Il richiamo alla reciprocità dovrebbe portare a riconsiderare in una modalità
            più relazionale e dinamica tutti gli aspetti del rapporto inclusi, naturalmente, il
            pieno rispetto dell’autonomia del paziente e la necessità di una completa fiducia nel
            professionista curante. In effetti, di solito, non si considera la relazione di cura nei
            termini di uno scambio reciproco, ma come una relazione asimmetrica, un rapporto che, in
            ragione della competenza e delle conoscenze del professionista, arreca un esclusivo
            beneficio al paziente. La reciprocità contribuisce a far rileggere questa relazione,
            riscoprendola come una relazione in cui lo stesso medico e/o
            operatore sociosanitario trae beneficio e accresce il proprio modo di essere e lavorare. 
Una seconda scommessa, quindi, è
            rileggere la relazione professionista sanitario-paziente restituendo più forza ad
            entrambe le soggettività coinvolte e al reciproco interagire fra di esse. 
Il guadagno nel cambiamento di
            prospettiva nella relazione di cura vale non solo nel senso più ovvio per cui il fare
            esperienza, esercitando la professione, migliora il professionista, ma anche nell’ottica
            in cui ogni paziente è in qualche modo un arricchimento per il professionista. Più
            concretamente, tutti potremmo pensare che un professionista esperto sia meglio di uno
            che non lo è. Questo tipo di pensiero ha già in sé il movimento della reciprocità,
            perché il fare esperienza risulta gratificante e importante per il professionista ma è
            contestualmente reso possibile proprio (per non dire solo) dal rapporto col paziente.
            Più in generale, il principio vale perché il medico/professionista/operatore
            sociosanitario cresce come persona nel rapporto col malato, con l’esperienza della sua
            individualità, prendendo coscienza dei propri limiti, delle proprie difficoltà, anche
            comunicative, o, ancor più ampiamente, facendo esperienza delle diversità umane, delle
            varie sensibilità, delle diverse condizioni, ma anche dei diversi bisogni ed esigenze
            più comuni. 
Inoltre, l’unicità dell’esperienza
            personale di ciascun paziente risulta il migliore antidoto contro la tendenza alla
            funzionalizzazione organizzativa, ovvero allo scadere in una considerazione della
            relazione di cura come un mero ingranaggio di una più grande macchina aziendale. 
Pure dal punto di vista del paziente
            è importante riconoscere la reciprocità relazionale che caratterizza il rapporto di
            cura, non pensandosi meramente come un beneficato o come l’unico titolare di diritti e
            pretese, ma come un soggetto in una relazione di reciprocità. Così facendo il
            professionista non è più da considerare come colui che offre prestazioni o, peggio, come
            colui che deve di necessità assecondare le volontà presentate, ma diviene una
            soggettività con la quale interagire, instaurare una relazione dove è necessario in
            primo luogo «dare» per «ricevere». 
Questa donazione di sé concretizza
            di fatto il riconoscimento del servizio reso dal professionista. Attualmente siamo
            abituati a considerare tale riconoscimento come un puro compenso economico. Nell’ottica
            della reciprocità, questa forma di riconoscimento non è ovviamente l’unica possibile,
            anche se essa rende in una certa misura ragione del fatto che il
            medico/professionista/operatore sociosanitario non sia un semplice mezzo, ma una persona
            cui dev’essere riconosciuto il servizio reso e, nello stesso tempo, definisce il limite
            del dovere di riconoscimento. Si tratta piuttosto, nella linea della reciprocità, di
            riconoscere entrambe le direzioni in cui si svolge il rapporto, sottolineando anche quei
            profili non economici che non possono tradursi nella logica dei costi e dei prezzi. 
Inoltre, sul piano del rapporto con
            l’organizzazione la reciprocità si estende, perché il
            medico/professionista/operatore sociosanitario attento alla persona è in grado di
            contribuire al sistema sociosanitario segnalando miglioramenti e innovazioni che
            potrebbero essere adottati per il benessere del paziente, degli operatori, dell’intera
            collettività. 
In un’ottica di reciprocità,
            infatti, è ragionevole pensare che, qualora il sistema (aziende sociosanitarie e non
            solo) si chiedesse cosa ha imparato o impara dalla cura del paziente e si facesse
            ispirare dal principio di reciprocità nel proprio operare, aumenterebbe
            l’appropriatezza, migliorerebbe l’uso delle risorse anche economiche, incrementerebbe
            l’efficacia, ridurrebbe l’autoreferenzialità aumentando l’ascolto delle professionalità
            in quanto portatori di conoscenze e di bisogni rilevati direttamente dal paziente. 
La terza scommessa riguarda il
            pubblico. Questa opera composta, si spera in futuro, da una serie di volumi, è pensata
            per un pubblico ampio, non necessariamente accademico né esclusivamente sanitario. La
            mission divulgativa risiede nella convinzione che per applicare concretamente l’etica
            della reciprocità in sanità e nella società, sia necessario fornire strumenti di
            conoscenza che contribuiscano e favoriscano un’opinione consapevole e critica. Pertanto,
            si è voluto sviluppare tali principi sia da un punto di vista teorico che pratico, ma
            anche da un punto di vista quasi totalmente esperienziale. L’unione di questi apporti,
            infatti, dona al lettore una visione d’insieme ricca e sfaccettata, non solo
            interdisciplinare e multiprofessionale, che permette il discernimento e la maturazione
            di un’opinione consapevole. Il lettore riconoscerà tale suddivisione nella stessa
            architettura dei volumi. 
Ogni volume risulta infatti diviso
            in quattro differenti parti: 
1. Sapere bioetico in
                sanità, con l’obiettivo di fornire una riflessione teorica di tipo
            bioetico e medico sul tema della reciprocità nel contesto di cura. Le opinioni vengono
            fornite da professionisti esperti in tale ambito con particolare focus sul beneficio che
            si può ottenere dall’applicazione dell’etica della reciprocità nella relazione di cura. 
2. Altri
                saperi/reciprocità in ottica interdisciplinare, con l’obiettivo di
            allargare la visione uscendo dalla sola relazione di cura e spaziando in ambiti più
            propri dell’essere umano in quanto tale, come, per esempio, la necessità di cura. Le
            discipline interpellate nei vari volumi riguarderanno la sociologia, la psicologia, la
            matematica, l’antropologia e tanti altri saperi che permettono di avere una visione
            olistica della tematica. 
3. Tradizioni sapienziali
                e religioni, con l’obiettivo di fornire un contributo significativo, non
            influenzato da un’opinione o da una sensibilità, ma comprensibile e condivisibile da
            qualsiasi spiritualità, filosofia o tradizione sapienziale. Poiché viviamo in una
            società pluralistica, ove convivono diverse opinioni, fedi religiose o laiche,
            saltuariamente conflittuali, si è ritenuto saggio non escludere alcun pensiero o
            posizione, ricercando invece la possibile comunione nelle visioni, sottolineando
            maggiormente quel che è presente di comune, piuttosto che analizzare il
            differente.
        
4. Esperienze e
                testimonianze, con l’obiettivo di fornire esperienze concrete di
            reciprocità. Le persone coinvolte non sono necessariamente solo professionisti, o
            pazienti o esperti di qualche ambito o genere; si tratta di esperienze dirette che
            permettono al lettore di vedere applicata la teoria precedentemente esposta nelle altre
            parti. L’approccio al tema non risulta così meramente teorico, ma dimostra concreta
            applicabilità già nel mondo attuale. 
Ci si auspica che l’interazione dei
            diversi saperi e la loro applicazione pratica appassioni il lettore e lo coinvolga
            personalmente nelle trattazioni proposte, dando una visione ampia dell’argomento e dei
            diversi approcci possibili, senza risultare frammentaria o politicamente, religiosamente
            o filosoficamente schierata. 
L’articolazione dei volumi così
            proposta appare, secondo i Curatori, l’unica adatta a fornire un sapere il più possibile
            completo e applicabile con coscienza critica nel quotidiano. Ciò al fine di permettere
            di comprenderne la complessa unità-totalità del tema, non riducibile ad un semplice
            assemblaggio di parti costituenti, per divenire fulcro di riflessione di vita
            concretamente esperita. 

Parte prima. Sapere bioetico in sanità




Reciprocità: un nuovo modello decisionale clinico per un'etica tra gli agenti
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1.
            Introduzione 



Oggi la salute è il «bene» che viene
            considerato in assoluto, in più ricerche sociali, come il più importante per la
            maggioranza della popolazione[1]. Per questo la salute costituisce il «bene» che per la sua cura e
            conservazione rappresenta anche la principale fonte di spesa che uno stato si trova ad
            affrontare. Se il «prodotto» di altre imprese, non sanitarie, sono beni che possono
            indirettamente «servire la persona» (abbigliamento, arredamento, automobili, servizi
            ecc.), cioè «beni esterni» all’essere umano, nella cura della persona in sanità, invece,
            si incide direttamente su ciò che è costitutivo della persona stessa, sulla sua
            «intimità». Il «prodotto» finale è spesso la persona stessa: il suo fisico, la sua
            psiche e la sua capacità di relazione con l’ambiente e nella società. 
Per questo è importante essere
            consapevoli del «valore» diverso del «bene» affidato agli operatori della sanità, di
            quanto questo compito si distingua da molti altri. e di quanto questo bene possa essere
            importante nel determinare non solo la quantità ma anche la qualità della vita di
            ciascun soggetto implicato nella relazione di cura. Ciò si accentua se ad essere curati
            non sono pazienti che dopo una breve fase di malattia acuta riacquistano la piena
            salute, spesso dimenticando il male trascorso, ma persone che presentano una patologia
            cronica e/o invalidante per l’intera loro vita ed ancor più se tale malattia è ricca di
            sofferenza e/o a prognosi infausta. Si deduce quindi la rilevanza e la necessità di
            instaurare una buona relazione di cura tra paziente e operatore sociosanitario, che ha
            una delle sue fondamenta nella buona comunicazione tra le parti. 
Il tema della comunicazione tra
            professionisti sanitari ed utenza è da anni al centro dell’attenzione della bioetica
            clinica, risultando spesso quanto mai critico in particolare in Italia dove, sia nel
            passato che nel presente, vigeva e vige un approccio più paternalistico di altri paesi
            del mondo. La recente legge 219/2017 «Norme in materia di consenso informato e di
            disposizioni anticipate di trattamento» − all’articolo 1 comma 8 − ha posto per la prima
            volta delle affermazioni nuove e molto pregnanti nel piano giurisprudenziale italiano
            sentenziando che: «Il tempo della comunicazione tra medico e
            paziente costituisce tempo di cura». La legge ha inoltre
            precisato espressamente all’art. 1 comma 10 che: «La formazione iniziale e continua dei
            medici e degli altri esercenti le professioni sanitarie comprende la formazione in
            materia di relazione e di comunicazione con il paziente (…)»[2]. Ma, al di là di queste facili affermazioni di principio, poiché l’ultimo
            articolo della legge prevede che l’attuazione delle disposizioni date avvenga senza
            nuovi o maggiori oneri per la finanza pubblica, fa ben comprendere quanto poco potrà
            essere realizzato a breve su questo campo. Studi internazionali mostrano infatti come
            per far virare la grande nave della salute pubblica in questo campo siano spesso
            necessari impegni anche economici, che valorizzino e diffondano una nuova cultura che
            pone al centro la relazione tra i diversi protagonisti della salute, compreso
            naturalmente il paziente. 
Oggi, molto più che in passato, il
            rapporto tra il professionista della salute ed il paziente risente anche di come viene
            organizzato il lavoro di cura, di quale attenzione viene data non solo alla
                relazione di cura ma anche alla cura della relazione. 
Qualsiasi paziente ad esempio
            vorrebbe trovare nel proprio medico curante una versione del vecchio, caro medico di
            famiglia, come ormai esiste solo nella tradizione popolare; uno specialista esperto e
            scrupoloso, ma prima di tutto un uomo: caloroso, amichevole, e magari anche un valido
            psicologo. 
Il medico d’altro canto si trova
            oggi a lavorare con un numero sempre più ampio di pazienti e un numero ridotto di
            colleghi, spesso pressato da mille impegni, da una burocrazia che lo domina, da un
            controllo economico del suo lavoro che spesso lo opprime, da una soffocante richiesta
            impropria di prestazioni attinte attraverso ricerche auto-didatte o stimoli mass-mediali
                (in primis internet) da parte degli stessi pazienti o
            caregiver. 
L’attuale rapporto medico-paziente
            si risolve spesso così, talora per una sorta di autodifesa del professionista, in una
            visita sbrigativa, spersonalizzata ed insoddisfacente sia per il paziente, che si sente
            non capito, sia per il medico, che vede i suoi sforzi terapeutici vanificati dalla
            scarsa collaborazione da parte dell’assistito. 
È questo uno dei motivi che genera
            il burnout che spesso vivono molti medici e infermieri nel loro
            lavoro, ma è anche causa della progressiva mancata compliance ai trattamenti che si
            manifesta in molti regimi terapeutici in cui la collaborazione del paziente diventa
            centrale per un buon successo della cura. La mancanza di comunicazione, o meglio una
            errata comunicazione, in effetti, va a discapito di entrambi i soggetti nell’interazione
            sociosanitaria. 

            
        

2. Genesi
            di una relazione di cura 



Il rapporto tra professionista
            sanitario e paziente è dunque un rapporto interpersonale che vede impegnata, accanto
            alla relazione strettamente clinico-assistenziale, la dimensione umana dei protagonisti,
            in tutta la sua profondità esistenziale. Da una parte il paziente, con la sua
            sofferenza, le sue speranze e i suoi dubbi, dall’altra il professionista con la sua
            competenza professionale, ma anche con le sue ansie e paure, le sue preoccupazioni, la
            sua esperienza umana. Quale tipo di relazione è possibile tra loro? In che modo
            significativo possono interagire serenamente e proficuamente? 
È indubbio che per lungo tempo è
            prevalso un contesto sanitario fortemente burocratizzato, con un’organizzazione
            sanitaria che nel suo insieme rispecchiava l’approccio paternalistico della relazione
            medico-paziente, rifacendosi al ben noto principio di Ippocrate: «Io, medico, ti curo –
            Io, paziente, sono nelle tue mani». 
Secondo tale approccio, i bisogni
            dei malati sono stati spesso definiti a priori, in nome della conoscenza,
            dell’intuizione e dell’intelligenza degli operatori sanitari, senza troppo prevedere un
            rapporto profondo e personale con i diretti fruitori della cura, ritenuti appunto
            «oggetti» e non «soggetti» o partners nella relazione di cura. 
Così, i medici, come gli
            infermieri, seguendo tale prospettiva, sono stati abituati per lungo tempo a migliorare
            la loro preparazione in un ambito strettamente professionale ed hanno continuato a
            privilegiare lo studio e l’aggiornamento degli aspetti scientifici e delle
            tecniche/tecnologie specialistiche, più che una proporzionale crescita nelle capacità
            umane e relazionali. Di conseguenza, si eseguono diagnosi sempre più accurate e
            interventi terapeutici sempre più efficaci, eppure, da una parte dei pazienti tutto ciò
            non viene colto e si continua a parlare di insuccessi terapeutici, che a ben guardare,
            spesso, non dipendono da fattori tecnici di tipo medico-sanitario in senso stretto, ma
            che sono l’espressione della qualità della relazione umana tra quel medico,
            quell’infermiere e quel paziente. Dati che provengono da ricerche su quanto viene
            denunciato dall’utenza agli Uffici Relazione con il Pubblico (URP) delle diverse aziende
            sanitarie italiane, stanno a conferma che il paziente oggi si lamenta per almeno il
            70-80% del «come» è avvenuta la relazione di cura più che dei suoi contenuti. 
Solo negli ultimi decenni, grazie
            all’introduzione del concetto sociale di centralità della persona, si sta assistendo ad
            un cauto inizio dell’evoluzione di tale approccio verso una prospettiva di «maggior
            reciprocità» nel rapporto. 
Si sta quindi affermando il
            principio dell’umanizzazione dell’intervento sanitario, che pone in primo piano la
            natura etico-relazionale dello scambio medico-paziente, il sentimento del rispetto
            reciproco, il concetto di relazione non paternalistica, e la compassione verso la
            sofferenza. Ecco quindi che, accanto al tema della cura (in inglese «cure») si è
            sviluppato quello del prendersi cura (più noto con il
            corrispettivo inglese di «care»), che presuppone la massima attenzione agli scambi
            relazionali e comunicativi. È proprio a partire da questa consapevolezza, all’interno
            della nuova cultura scientifico-umanistica dei servizi, che recentemente è aumentata la
            richiesta da parte dei professionisti della salute di una formazione specifica alla
            relazione. 

3. Malattie
            croniche e a prognosi infausta: cosa cambia nella relazione di cura 



Vi sono ancor oggi delle malattie e
            rapida prognosi (ad es. un carcinoma in fase avanzata con metastasi) ma sempre più sono
            in aumento malattie che, se in passato potevano essere rapidamente fatali, oggi sono
            divenute patologie croniche con tempi più o meno lunghi di sopravvivenza (ad es. le
            varie forme demenziali, la sclerosi laterale amiotrofica, l’ictus, l’aids ecc.). I
            progressi della medicina degli ultimi anni hanno infatti spesso dato più «anni alla
            vita» che «vita agli anni». Si è privilegiata la quantità rispetto alla qualità, e ciò
            ha spesso sconvolto la prospettiva di molti dei pazienti e anche di molte famiglie. 
Pazienti che hanno magari visto i
            loro nonni o genitori morire «naturalmente» a 50-60 anni nel loro ambiente domestico
            circondati da parenti e congiunti, si trovano ora «artificialmente» a 90 o più anni in
            un letto di ospedale o di una RSA, semi-allettati, senza alcun affetto vicino, magari
            per anni o decenni. 
Dare valore e speranza a questi
            pazienti, così come a molti altri che si trovano sospesi ad una malattia fatale, non è
            facile e, spesso, per farlo diventa necessario il coinvolgimento di parti dell’essere
            umano, della personalità di ogni professionista, che forse nessuno immaginava di dover
            impiegare quando ha intrapreso la propria professione in campo sociosanitario. 
Il sistema culturale nel quale
            viviamo porta a definire il nostro momento storico come quello della «informazione» e
            «comunicazione». I sistemi informatici, satellitari, la fibra ottica hanno ormai
            realizzato il «villaggio globale», o con termini più moderni e sofisticati la «rete», la
            «nuvola». La comunicazione non rappresenta più solo un mezzo, uno strumento, ma un fine,
            un valore, un dogma (Morelli 1999, pp. 26): «Non sai approcciare un social network come
            Facebook o Instagram? Non sai navigare in internet? Non hai un cellulare? Non sai
            inviare un SMS o un messaggio in WhatsApp?». Sei «fuori» da «questo» mondo. 
Ogni aspetto dell’esistenza si
            mostra ed è mostrato in tutta la sua visibilità, ogni ambito del sapere appare
            conoscibile e facilmente «comunicabile». Nulla si cela allo sguardo, neanche i luoghi
            più privati, intimi, inaccessibili del nostro corpo. Sappiamo tutto della vita.
            Addirittura, la vita non «social» rischia per alcuni nativi digitali di essere
            considerata «non vita». 
Ma a volte c’è una rottura,
            un’interruzione. Quando in particolare appare una malattia a prognosi infausta, ecco che
            compare spesso una «congiura del silenzio».
        
Nessuno dice nulla: i familiari
            minimizzano, i medici ed infermieri, che vanno anche a domicilio, sono tranquilli ed
            efficienti. Il malato può morire, ma prima viene sedato farmacologicamente. I familiari
            non andranno a trovarlo spesso, non gli terranno la mano: «tanto non sente», «non può
            comunicare», «non ha più relazione»; e in piena solitudine sparirà, entrerà nella morte
            a volte senza una parola, un saluto, un «ti voglio bene». Malattia e morte, in modo
            particolare quando si tratta di una malattia oncologica, sono tagliati fuori dalla
            cultura della comunicazione, mentre tende a generalizzarsi la dissimulazione (Spinsanti
            1985, 169). 


Anche in quei Paesi dove il
            paziente viene informato circa la diagnosi e la prognosi, la comunicazione, con il
            progredire della malattia, si fa più rarefatta, più ambigua, più evasiva, all’interno di
            un più generale evitamento ed isolamento del malato (Senn 1985). 
La scelta di comunicare o meno con
            il malato è comunque un problema molto ampio che coinvolge non solo il malato, i medici
            curanti e i familiari, ma anche la struttura sanitaria, il corpo sociale. È una scelta
            che si pone continuamente e ripetutamente lungo tutto l’iter della malattia: al momento
            della diagnosi, nel corso dei diversi interventi terapeutici (operazioni chirurgiche,
            chemio-radio terapia ecc.), nel caso di recidive, di terapie palliative e nell’eventuale
            fase terminale. Ma soprattutto è un problema che investe direttamente le fondamenta
            culturali ed etiche di ogni modello sociale. 

4. Le
            figure implicate nella comunicazione verso una relazione che si apre alla reciprocità 



La prima «figura» su cui
            soffermarsi è quella dell’uomo malato e vulnerabile, un utente bisognoso e fragile che
            sempre più nella nostra società si trova solo. L’uomo, però, non vive se non è posto
            all’interno di una rete di rapporti tali da consentire la relazione con sé, con gli
            altri, con il mondo. 
La malattia si pone invece come un
            elemento capace di stravolgere la possibilità di un’esistenza autonoma e appagante. La
            personalità del malato è costretta a prendere atto del proprio limite, sperimentando il
            senso della «finitezza» e della «dissoluzione»: è incrinato il rapporto di sé con la
            dimensione del proprio corpo. Inoltre, la malattia costringe a dover fare riferimento ad
            altre persone manifestando in tal modo la propria «vulnerabilità». Vi sono spesso poi,
            in particolare in malattie gravi e di lunga durata, conseguenti modifiche dei rapporti e
            delle abitudini di vita all’interno del contesto familiare e sociale. Molto spesso – nel
            caso di malattie impegnative e a prognosi infausta – si produce un vero e proprio
            «smembramento» dell’appartenenza a questi contesti vitali. 
In tal modo la malattia si
            configura non solo come un danno a carico del corpo, ma anche – e contemporaneamente –
            come una ferita inferta alla dimensione della
                personalità. Il manifestarsi di una malattia grave e infausta assume la
            forma di un vero e proprio assalto ontologico nei confronti della
            persona malata: l’evento patologico dà vita ad uno squilibrio che investe tutta
            l’identità del soggetto essendo questi consapevole che in lui sta avendo luogo una
            significativa rottura della propria identità (Pellegrino 1979, 28). 
La seconda «figura» è quella cui il
            malato chiede aiuto: il medico, l’infermiere o altro professionista, che competenti e
            capaci dal punto di vista professionale come curanti, lo prendono in carico con
            responsabilità. Risale alle radici greche della medicina che l’impegno professionale sia
            però sempre duplicemente ancorato: da un lato alla propria «scienza» e, dall’altro, alla
            propria «coscienza», nella consapevolezza che attraverso la congiunzione tra questi due
            fattori si manifesti la più efficace responsabilità. 
La relazione tra il professionista
            della salute e il paziente è di per sé, però, una relazione dispari: in quanto tale è
            quindi asimmetrica e complementare. Due figure, meglio due persone, con pari dignità,
            vivono però una situazione di grande disparità. 
Una relazione equilibrata tra
            professionista e paziente, quale è il nostro obiettivo, invece, si mostra valida se si
            pone anche nella sua asimmetria come «flessibile» e «reciproca». In tal senso gli scambi
            simmetrici debbono essere alternati a scambi complementari, a seconda del contesto e
            delle situazioni. In altre parole, la relazione professionista-paziente, pur essendo in
            gran parte complementare, deve essere anche simmetrica, nel senso che deve essere
            caratterizzata da una certa flessibilità, utile nei momenti in cui è necessario
            discutere con il paziente la diagnosi, il tipo di terapia, la prognosi. La relazione non
            deve essere pertanto basata su atteggiamenti autoritari o peggio ancora disimpegnati, ma
            fondata su un reciproco e valido interscambio umano. 
Vivere appropriatamente una
            relazione umana, come sappiamo, non sempre è facile e talvolta ciò che viene comunicato
            da una figura viene frainteso, soprattutto in quei casi in cui l’emotività è intensa e
            tale da indurre a comprendere quanto si desidera e non comprendere quanto si teme. 
La relazione con un paziente a
            prognosi infausta e con i suoi familiari è sempre una comunicazione carica di emotività
            sia da parte del sanitario che dell’utente. È questo il motivo per cui è utile che il
            sanitario adegui il contenuto delle sue informazioni all’organizzazione di personalità
            del paziente e/o del caregiver, adottando un linguaggio chiaro e adeguato al livello
            culturale e alle capacità cognitive dell’interlocutore, tenendo presente le regole
            basilari della comunicazione. 
Se in passato bastavano l’empatia e
            il coinvolgimento, oggi tali qualità devono poggiare su metodologie strutturate, al fine
            di evitare i fraintendimenti di una comunicazione ambigua e le insidie di una relazione
            da un lato troppo distaccata o dall’altro troppo coinvolgente. Può essere utile,
            pertanto, analizzare la relazione tra personale sanitario e paziente per comprendere le
            dinamiche anche emotive sottostanti ed esaminare i principi che sono alla
            base di una comunicazione efficace. 
La scuola di Palo Alto (Watzlawick,
            Beavin e Jackson 1997, 43) ha definito la comunicazione come un «processo circolare
            interattivo tra un emittente e un ricevente, che si verifica in un determinato contesto
            e che caratterizza la vita di ogni individuo». L’aspetto nuovo messo in evidenza da
            Watzlawick e dalla sua Scuola è la circolarità della comunicazione:
            l’interazione, infatti, non è più intesa in senso lineare e spesso unidirezionale di
            emittente-ricevente, bensì in senso circolare emittente-ricevente-emittente e quindi di
            retroazione (feed-back). In questo primo concetto, che viene da uno
            dei padri degli studi moderni sulla comunicazione, si evidenzia come comunicare
            efficacemente sia sempre in qualche modo correlato alla reciprocità: ciò che avviene è
            compiuto in modo scambievole e con pari conseguenze. In tale ottica tutti i rapporti
            interpersonali sono considerati come sistemi che si autoregolano in base ai meccanismi
            circolari del feed-back, nel senso che il comportamento di una
            persona influenza ed è sempre influenzato dal comportamento di un’altra. 
Diverse sono le relazioni possibili
            tra le due figure precedentemente descritte, ma non sempre ugualmente produttive.
            Vediamo alcuni esempi emblematici di relazione: 
1) la relazione
                simbiotica, in cui alla richiesta d’aiuto del paziente corrisponde una
            presa in carico onnipotente dell’operatore. In questo caso il professionista può
            colludere, facendosi carico totalmente dei bisogni, ma continuando a nascondere
            parzialmente o totalmente la realtà della situazione, in nome dell’errata credenza che
            il paziente non deve conoscere la verità, in quanto debole e incapace di reagire; 
2) la relazione
                assente, in cui il professionista si rifugia nelle sue conoscenze
            scientifiche e tecniche, nella sola assistenza, lasciando il paziente emotivamente solo.
            Il professionista può relazionarsi palesando la gravità della malattia attraverso un
            vocabolario tecnico e scientifico d’alto livello, scambiando nozioni puramente
            statistiche, prospettando prognosi anche infauste, senza alcuna attenzione alle proprie
            e alle altrui emozioni; 
3) la relazione d’aiuto
                più autentica, in cui l’operatore risponde alla legittima richiesta
            d’aiuto del malato condividendo con lui bisogni, pensieri e anche emozioni. Quindi, in
            questa tipologia di relazione, il medico è a servizio del malato, rispetta inizialmente
            il timore del malato, per poi gradualmente ascoltare le sue paure permettendogli di
            elaborare le sue emozioni, informandolo con chiarezza, ma anche con delicatezza, in modo
            da farselo «alleato» nella cura e di responsabilizzarlo rispetto alla malattia. Nello
            stesso tempo, anche il professionista cresce nel rapporto grazie al paziente, perché fa
            sue le debolezze e i limiti del paziente e ne elabora i contenuti, divenendo sempre più
            esperto nella comunicazione, nella ricerca delle cause di patologia, nella capacità di
            porvi rimedio, creando una valida compliance terapeutica e gestendo umanamente le fasi
            cruciali dell’esistenza sia del paziente che proprie. 
È però anche vero che ogni paziente
            vive l’evento «malattia» in modo diverso secondo la sua
            personalità di base: la stabilità dell’umore, l’uso dell’immaginazione e della fantasia
            nonché le capacità adattive di fronte agli eventi nuovi o negativi della vita, i suoi
            antecedenti evolutivi e le precedenti esperienze di vita. La malattia può anche far
            emergere alcuni disturbi della personalità, che in condizioni ambientali ottimali
            sarebbero rimasti silenti quoad vitam. 
Fermo restando l’unicità di ogni
            paziente e le differenze individuali nel reagire all’evento malattia, esistono però
            delle fasi reattive che sono uguali in tutti gli individui, tanto da far ritenere che
            siano iscritte nel patrimonio della specie umana: sono state denominate fasi di
            «protesta», «disperazione» e «distacco» (Bowlby 1982). 
Di fronte all’evento malattia sia
            il paziente che i familiari percorrono le tre fasi: ad un primo periodo di «dolorosa
            protesta» e diniego, fa seguito un secondo periodo di «disperazione» e accoramento e
            infine un lungo periodo di «distacco» e accettazione. Quest’ultima fase se non raggiunta
            o non correttamente elaborata può comportare la «negazione» dell’evento e la
            progressione verso una fase di disorganizzazione e grave psicopatologia, nel senso che
            il paziente o la famiglia non riescono ad attuare il «distacco» e ad accettare l’evento
            negativo, giungendo talvolta anche all’autolesionismo o al suicidio. 
Tali fasi possono variare
            largamente per durata e gravità da un individuo all’altro, e da una famiglia all’altra,
            tanto che in certi casi il turbamento iniziale è di breve durata e può essere superato
            molto facilmente, mentre in altri si sfocia in una situazione particolarmente grave e
            tale da determinare una completa disorganizzazione del singolo e del nucleo familiare. 
La negazione dell’evento malattia
            porta talvolta a viaggi inutili e stressanti alla ricerca di un parere diagnostico
            diverso ed è la negazione che rende più difficile la comunicazione con il medico o con
            un altro professionista, perché spesso correla con sentimenti che ostacolano la
            comprensione profonda tra le figure della comunicazione. Alla negazione, infatti,
            possono essere associati, o far seguito, sentimenti d’ansia e depressione e, talvolta,
            sensi di colpa e risentimenti. Si tratta di stati emotivi che devono essere considerati
            delle normali reazioni di fronte a un’evenienza negativa di vita e che divengono
            patologici solo se molto intensi e protratti nel tempo. Vi sono persone che si deprimono
            e che mettono in atto condotte autodistruttive. Altre che ricercano esclusivamente una
            via per porre fine alla sofferenza, arrivando anche al suicidio medicalmente assistito.
            Altre ancora che trovano degli aggiustamenti accettabili. Altre che invece maturano
            un’esperienza umana più profonda e vasta, una maggior comprensione e sensibilità anche
            nei confronti di terzi, e che riescono quindi ad essere di aiuto e a stabilire dei buoni
            rapporti sia all’interno che all’esterno del proprio nucleo di vita precedente (Parkes
            1972). In generale, al fine di una buona relazione, è importante che il professionista
            conosca e individui la fase di elaborazione in cui si trova il paziente e il suo
            caregiver. 
        
Si capisce quindi come un elemento
            chiave per stabilire un’interazione soddisfacente consiste nel personalizzare il tipo di
            comunicazione. Ogni paziente e ogni professionista ha un modo caratteristico di
            comunicare con i familiari, con gli amici, con i professionisti, con le persone in
            generale. Vi sono anche pazienti che non gradiscono essere informati e in tali casi
            l’informazione deve essere graduale, coinvolgendo, inizialmente e se si presenta
            l’opportunità, eventuali membri della famiglia. Il linguaggio deve essere chiaro,
            indicare con sincerità le aspettative prognostiche, pur lasciando sempre uno spiraglio
            di speranza. Per interagire in maniera soddisfacente con personalità così diverse, la
            comunicazione oltre ad essere concordante, deve essere basata sulla comprensione del
            paziente, comprendendo i suoi vissuti, le sue difese, le sue idee sulla sua malattia e
            le sue aspettative nei riguardi del professionista. 
Vi sono poi dei comportamenti, dei
            messaggi non verbali, dei linguaggi del corpo che proprio indispongono o rendono deluso
            il paziente e che sono stati ben stigmatizzati da studi scientifici. Esperti del settore
            sono arrivati ad affermare che più del 70-80% della relazione interpersonale si basa su
            questi messaggi. Comprendere meglio la comunicazione non verbale da parte del
            professionista gli consentirebbe di accorgersi quando il paziente esita ad aprirsi, ha
            paura o preferisce nascondere qualcosa, e lo aiuterebbe a comunicare non solo
            verbalmente ma con tutto sé stesso in modo reciprocamente soddisfacente. 
 

5. Etica
            della comunicazione e modelli decisionali a confronto 



Nell’ambito clinico esistono una
            serie di caratteristiche atte a definire una comunicazione etica ottimale. Queste
            comprendono il rispetto per la dignità e il valore di tutte le persone coinvolte, una
            dedizione assoluta al bene del paziente e al suo diritto all’autodeterminazione, il
            riconoscimento della diversità dei valori e delle priorità, una attenzione prioritaria
            alla verità con l’obiettivo di costruire una relazione fiduciaria, ancor meglio se
            reciproca. 
A tutt’oggi tuttavia, nonostante da
            più parti si indichi come il riconoscimento della autonomia debba giocare un ruolo
            dominante al letto del malato, da molti studi emerge chiaramente come il processo
            decisionale medico sia di stampo prettamente paternalistico. Contrariamente ad una
            comune consapevolezza, la comunicazione della verità e il rispetto per l’autonomia del
            paziente, sebbene etichettati «assoluti morali», non sono di fatto diventati norma
            clinica, specie in alcune aree culturali. Anche nostre ricerche recenti indicano che un
            forte paternalismo persiste nella cultura sanitaria italiana (Valentini et
                al. 2014). Una giustificazione consiste nell’affermare che il nascondere
            informazioni al paziente non significa mentire. L’informazione viene in genere fornita
            ad un familiare, più spesso al coniuge, ciò al fine di rispettare l’eventuale volontà
            dei familiari di nascondere la verità. La spiegazione offerta a questo proposito
            consiste nel fatto che l’informazione potrebbe arrecare danno e che inoltre
            esiste il dovere di sostenere la speranza. 
Da una prospettiva morale, la
            protezione del valore della persona e del suo unico interesse costituisce fatto di
            massima importanza. L’imperativo morale secondo il quale si debba dire la verità è
            radicato nel rispetto dell’individuo, nella consapevolezza che egli è capace di
            stabilire i propri obiettivi. Lo scopo di informare i pazienti circa la vera natura dei
            loro problemi è quello di metterli nella condizione di assumere liberamente le decisioni
            necessarie. Tale concetto, radicato nel rispetto della persona umana, riconosce che essa
            possiede pieno titolo per stabilire i propri obiettivi, pieno diritto di essere
            coinvolta nelle decisioni che la riguardano ed è responsabile del proprio stato di
            salute. 
È comunque pur vero che la capacità
            di affrontare il processo decisionale è grandemente variabile. Il livello di educazione,
            la complessità del quadro clinico e la diversa esperienza dell’individuo rappresentano
            tutti fattori che possono influenzare la capacità di comprensione. Sebbene in medicina
            si affermi l’esistenza di un dovere morale e legale di fornire informazioni adeguate,
            per ottenere un consenso informato è richiesto molto di più. La libertà di un paziente
            può essere compromessa da un ampio spettro di fattori. Tra questi vi sono il dolore, la
            sofferenza, l’isolamento, l’effetto dei farmaci e lo stato emozionale. Per i pazienti e
            loro famiglie inoltre è tutt’altro che raro sentirsi perduti e confusi nella complessità
            del sistema sanitario. Esistono diversi valori e priorità che devono essere considerati
            quali: famiglia, comunità, costumi culturali, riti e tradizioni religiose. Bisognerebbe
            in primo luogo comprendere che i valori e le priorità del paziente potrebbero
            discostarsi significativamente da quelle degli operatori della salute. Sebbene si
            conosca un paziente da molti anni, egli potrebbe essere cambiato o non essere in grado
            di rivelare i propri veri sentimenti. In alcune culture possono essere presenti obblighi
            morali dei quali il medico può non essere a conoscenza. L’incapacità nel mostrare
            attenzione a queste differenze può compromettere la comunicazione, la comprensione e da
            ultimo il processo decisionale. Studi in ambito psicologico dimostrano poi che i
            pazienti possono tollerare e gestire le cattive notizie meglio di quanto non possano
            fare con le menzogne. 
In alcuni casi può essere utile
            seguire uno schema consigliato da vari studiosi che, a grandi linee, può essere basato
            sui seguenti punti: 
− dire sempre la verità, che nei casi più
            drammatici, deve sempre essere associata ad un po’ di speranza (ricordiamoci che: la
            speranza deve essere l’ultima a morire e il miracolo, benché altamente improbabile, è
            sempre possibile); 
− dare informazioni semplici e relative a
            singole problematiche al fine di evitare fraintendimenti; 
− fornire spiegazioni scritte semplici e
            chiarificatrici, che il paziente può leggere in ogni momento, che indichino anche
            eventuali controlli a distanza da seguire; 
− discutere le alternative su eventuali
            rischi e benefici; 
− indurre il paziente ad esprimere le
            proprie esigenze e il proprio stile di vita al fine di adattare
            le spiegazioni ed eventualmente la terapia; 
− indurre domande chiarificatrici, in
            particolare riguardo alla eventuale terapia da seguire; 
− discutere, dove necessario, eventuali
            tematiche inerenti la sfera sessuale e riproduttiva; 
− rassicurare che ogni progresso
            scientifico inerente la malattia del paziente verrà comunicato tempestivamente. 
Esistono tuttavia rare
            giustificazioni per non comunicare diagnosi e prognosi infauste ai pazienti: 
a) se un paziente ha chiaramente
            indicato che il proprio desiderio è di non sapere è ovviamente inappropriato insistere.
            Un paziente possiede un uguale diritto a conoscere e a non conoscere. La letteratura
            indica che tale situazione è rara: occorre dunque essere certi che tale posizione non
            origini da una paura incontrollata del paziente e talora da retaggi o impreparazione del
            professionista; 
b) una seconda giustificazione è
            rappresentata dalla convinzione che il rivelare la verità produca un danno certo al
            paziente. Tuttavia, nella maggior parte dei casi e nel lungo periodo, sia dal punto di
            vista clinico che della persona, è preferibile che il paziente sia informato circa la
            natura della sua malattia e la prognosi. Ciò permette al paziente di partecipare al
            trattamento in modo consapevole e attuare le proprie scelte di vita; 
c) un altro razionale per
            nascondere la verità è costituito dalla condizione in cui il paziente non è in grado di
            comprendere le informazioni offertegli. C’è tuttavia il pericolo di considerare in
            maniera inappropriata un paziente incapace di comprendere, e molta più attenzione
            dovrebbe essere posta a strumenti che aiutino il professionista a capire quale sia il
            residuo decisionale del singolo paziente in diverse condizioni di patologia neurologica
            o psichica. Tranne in questi specifici casi, la verità tra professionista sanitario e
            paziente sta alla base di una relazione eticamente corretta tra medico e paziente ed è
            solo la verità che può aprire la possibilità di una relazione reciproca. Fare/non fare
            agli altri ciò che si/non si vorrebbe fosse fatto a noi: è una norma etica che spesso
            funge da paradigma etico di tutte relazioni umane e ancor più in una relazione tra un
            professionista della salute e un paziente sofferente. 
In molte culture occidentali ci si
            è spinti a proporre, spesso in antitesi, due diversi modelli decisionali in ambito
            sanitario a seconda che ci riferisca più al principio della beneficenza/non maleficenza
            nei confronti del malato e della sua famiglia, o al principio della
            autonomia/autodeterminazione del singolo soggetto. Di seguito presentiamo le
            caratteristiche principali di questi modelli: 
A. Modello del
                paternalismo forte
        
− La relazione è incentrata sul
            professionista (spesso il medico) ed è fondata sulla beneficenza. 
− Il processo decisionale si incentra sul
            potere del professionista. 
        
− Il controllo del professionista è
            l’aspetto centrale. 
− L’esperienza e i valori del
            professionista, anche quando sembrano dubbi, sono raramente messi in discussione. 
− La discussione è limitata e non esiste
            un vero e proprio dialogo. 
− Il paziente abdica alla propria
            responsabilità in favore del professionista. 
− Si riconosce al professionista la
            responsabilità di prendere la decisione. 
− Il professionista è colui che
            attivamente e in ultima istanza prende le decisioni. 
B. Modello della scelta
                indipendente
        
− La relazione è incentrata sul paziente
            ed è fondata sul rispetto della sua autonomia. 
− Predominano l’esperienza e i valori del
            paziente. 
− L’indipendenza e il controllo del
            paziente sono considerati gli elementi centrali. 
− Il paziente, o colui che ne fa le veci,
            possiede il controllo completo. 
− Il professionista della salute è un
            informatore passivo di dati, opzioni, risultati. 
− La discussione ha per oggetto unicamente
            la chiarificazione dei dati, del risultato e delle opzioni. 
− Il professionista è un operatore
            distaccato che non cerca di influenzare la decisione del paziente. 
− Il professionista consegna la sua
            responsabilità decisionale al paziente e spesso diventa un mero esecutore di quanto
            deciso dal paziente. 
Ma qui, ampliando e approfondendo i
            lavori di Quill e Brody (1996), spesso presentati da Robert J. Carnet (Professore di
            Medicina Interna e Bioetica presso l’University of Reno, Nevada, USA), vogliamo proporre
            un nuovo modello decisionale che possiamo definire: 
 
C. Modello della
                autonomia migliorata o della reciprocità decisionale
        
− Il processo è centrato sulla fiducia e
            implica la fiducia reciproca tra professionista e paziente. 
− Il processo si basa anzitutto su un
            profondo ascolto reciproco. 
− I componenti della relazione
            confrontano, e condividono per quanto possibile, conoscenze, competenze, priorità e
            valori. 
− La collaborazione e l’interscambio tra
            il paziente e il professionista è centrale. 
− La vulnerabilità e la competenza propria
            del paziente sono riconosciute, come pure è incoraggiata la capacità di comprensione del
            paziente, laddove necessario tramite una maggiore chiarificazione dell’informazione e
            una più diretta relazione da parte del professionista. 
− Il professionista non mitiga i limiti
            del sapere scientifico o delle incertezze tecniche, o le carenze
            nell’organizzazione sanitaria locale, esponendo anche le sue eventuali lacune o scarse
            competenze in alcuni aspetti professionali. 
− Il professionista non lesina
            l’affidamento ad altri sanitari se le sue competenze sono limitate, mantenendo comunque
            uno stretto rapporto con il paziente se questi lo desidera. 
− Il processo implica un dialogo sempre
            aperto basato sullo scambio di informazioni e anche di valori, nel rispetto reciproco
            delle diverse posizioni. 
− Il processo implica la dedizione
            personale del professionista per il bene del paziente e, per quanto possibile,
            l’espressione quanto più autonoma e libera da parte del paziente. 
− Il processo implica una relazione basata
            sulla più completa sincerità da parte del paziente e del professionista. 
− Il paziente e il professionista
            condividono la responsabilità per il risultato dell’azione terapeutica. 
− Il professionista è attivamente
            implicato nella relazione e gode dei benefici di una crescita umana e spesso anche
            professionale, frutto della reciprocità instaurata. 
Nella sfida di cercare di
            garantire la libertà di scelta del paziente, nell’unico scopo di realizzarne il bene
            come da questi percepito, l’ultimo modello decisionale sembra sia l’unico che possiede
            le caratteristiche per favorire il raggiungimento di tale obiettivo. 

6. Verso
            una conclusione 



Alla fine di questo capitolo
            occorre bensì tener presente che nella relazione di cura generalizzare acriticamente può
            essere insidioso. Esistono casi che sfuggono a qualsiasi classificazione o anche casi
            difficili che rendono impossibile comunicare le varie opzioni in modo pragmatico.
            Comunque, una regola da seguire è quella di dare le informazioni al momento opportuno e
            adattare la quantità di informazioni alla capacità di ricezione e ascolto, al fine di
            rendere il paziente quanto più partecipe e responsabile. Non esiste una formula ideale
            per l’interazione professionista e paziente come non esiste per qualsiasi altra
            interazione. 
Vi sono però dei principi guida
            che probabilmente possono essere utili in gran parte delle circostanze: 
1) Essere particolarmente attenti
            ai propri possibili pregiudizi e alle proprie idee, per evitare di non comprendere i
            comportamenti e le necessità degli altri, in particolare in una relazione di tipo
            asimmetrico. Porsi inizialmente come un nulla nella relazione per far quanto più
            possibile spazio all’altro essere umano che incontriamo, quasi sempre più «vulnerabile»
            di noi nella fase di malattia. 
        
2) Vivere con il malato nel
            presente della relazione, senza distrarsi, senza pensare al prima o al dopo, senza
            distogliersi su altri compiti o malati, ma protesi a cogliere l’attimo della
            comunicazione che avviene e della relazione che si compie nel presente. 
3) Nei casi dubbi, in particolare,
            far propria la regola d’oro presente in molte filosofie anche orientali e che quasi
            tutte le grandi religioni posseggono: «non fare agli altri quello che non vorresti fosse
            fatto a te, fai agli altri quello che vorresti fosse fatto a te». Basterebbe in pratica
            tener presente quanto affermato da Gandhi: «Tu e io non siamo che una sola cosa: non
            posso farti del male senza ferirmi». 
Serve in conclusione ridisegnare
            una nuova forma di assistenza sociosanitaria che superi l’etica formale degli atti (cosa
            dobbiamo fare e come dimostrare di averlo fatto) verso una sempre più consolidata etica
            di reciprocità tra gli agenti (cosa dobbiamo essere in una relazione di reciprocità),
            che spesso non si improvvisa ma necessita di tempo e molta formazione specifica. Serve
            un nuovo modello che superi l’asettico approccio diagnostico-terapeutico-prognostico,
            verso una medicina del coinvolgimento relazionale, della affinata gestione emotiva della
            comunicazione, in particolare con il soggetto gravemente ammalato o morente, che si apra
            sempre più alla reciprocità con chi spesso solo ci precede in fasi così delicate e
            preziose della vita. 



[1]  Vedasi anche la recente ricerca pubblicata
                    da GfK nel Gennaio 2018. È stata condotta un’indagine online in 17 Paesi,
                    coinvolgendo oltre 23.000 persone dai 15 anni in su. https://www.gfk.com/global-studies/global-studies-good-life-factors/

[2] 
                    https://www.gazzettaufficiale.it/eli/id/2018/1/16/18G00006/sg.
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1.
            Introduzione 



Guardare alla relazione di cura
            nell’ottica della reciprocità significa suggerire un approccio bioetico che, almeno in
            prima battuta, appare lontano dal modo comune di intendere il rapporto medico-paziente.
            In effetti, di solito non si tende a considerare questa specifica relazione
            interpersonale come uno scambio vicendevole di benefici, bensì come a un rapporto che,
            grazie alle conoscenze e competenze del medico e/o dell’operatore sociosanitario, è
            finalizzato ad arrecare giovamento al paziente. In tal modo, si riconosce la presenza di
            più soggettività nella relazione di cura, ma quest’ultima viene per lo più concepita in
            maniera unidirezionale perché si valorizza soprattutto, se non esclusivamente,
            l’intervento benefico del professionista sanitario nei confronti dell’assistito. Quanto
            appena detto vale anche per l’adempimento del dovere di non arrecare danno agli altri
            perché in genere si guarda al medico come l’unico soggetto all’interno dell’interazione
            clinica che può violare tale dovere. Vengono così sottovalutate le eventuali azioni
            dannose che lo stesso paziente e/o i suoi familiari possono compiere nei riguardi del
            professionista della salute. 
Si è qui dinnanzi all’idea di uno
            scambio a senso unico che, oltre ad avere degli effetti sullo sviluppo di un determinato
            rapporto medico-paziente, si ripercuote anche sulla visione individuale e collettiva sia
            delle varie strutture sanitarie sia della medicina in generale. In seguito alla lettura
            unilaterale della relazione di cura, vi è infatti il rischio di considerare il sistema
            sanitario come un mero erogatore di servizi, cioè come un luogo in cui si può trovare ed
            esigere la risposta a qualsiasi domanda di salute. In un tale scenario poi è molto più
            probabile che il singolo e la società incrementino le aspettative riguardo ai potenziali
            benefici della ricerca e della pratica medica, e di conseguenza aumentino anche le
            richieste individuali e collettive nei confronti della medicina. Si alimenta così la
            crescente medicalizzazione della vita, cioè quel fenomeno che conduce all’estensione
            della medicina nei diversi aspetti dell’esistenza umana (Maturo e Conrad 2011). 
Già da queste prime considerazioni
            sembra allora necessario declinare la relazione di cura nei termini della reciprocità
            per poi ravvisare – in una sorta di struttura a cerchi concentrici – un interagire
            reciproco anche tra individuo e collettività da un lato, e servizi sanitari e medicina
            dall’altro. Per raggiungere questi obiettivi, il presente contributo esaminerà
            innanzitutto le principali ragioni che possono ancora oggi condurre a concepire la
            relazione di cura in maniera unidirezionale e a considerare il
            sistema sanitario alla stregua di un fornitore di servizi. Nello specifico, si
            sottolineerà come queste letture unilaterali possano essere il risultato di un eccessivo
            accento posto, in maniera più o meno consapevole, su una caratteristica peculiare della
            relazione di cura: poiché quest’ultima si instaura generalmente tra una persona che
            fornisce assistenza e un’altra che, trovandosi in uno stato di bisogno, necessita delle
            conoscenze e competenze del professionista per far fronte al suo problema di salute,
            risulta per lo più intuitivo riconoscere il beneficio che il medico può arrecare al
            paziente. Al contrario, appare meno concreta la possibilità che chi necessiti di cure
            offra un contributo benefico a colui che è chiamato a prestare assistenza. 
Vi è però un altro motivo che, come
            si cercherà di mostrare in questo scritto, può portare a descrivere in modo
            unidirezionale il rapporto medico-paziente. L’immaginario individuale e collettivo è
            ancora oggi caratterizzato da una visione eroica della medicina a causa del cosiddetto
            modello di «medicina acuta», cioè di quell’approccio assistenziale che, finalizzato a
            ripristinare lo stato di salute precedente all’evento acuto, cerca di fornire al
            paziente delle risposte risolutive in un ridotto arco di tempo. In una tale cornice, la
            relazione di cura può ridursi a un rapporto a senso unico che si realizza in un contesto
            sanitario assimilabile alla legge della domanda e dell’offerta, e di conseguenza
            principalmente finalizzato a erogare servizi. 
È questo un approccio che, oltre a
            incrementare il rischio di un’immagine riduttiva dei setting di
            cura e dei rapporti interpersonali che si instaurano al loro interno, si rivela
            insufficiente dinnanzi alla rapida espansione delle malattie croniche. Queste patologie
            infatti sono caratterizzate da un andamento progressivo incerto, comportano
            un’assistenza medico-specialistica continua nonché a lungo termine e chiedono il
            coinvolgimento attivo del paziente nel percorso di cura. In taluni casi, inoltre,
            avviene che tale percorso si costituisca ancor prima dell’insorgenza vera e propria
            della malattia cronica, soprattutto nella prevenzione e nel cambiamento degli stili di
            vita visto che alla base di molte patologie croniche vi sono abitudini alimentari
            insalubri, consumo di sostanze nocive (quali tabacco e alcol) e inattività fisica. La
            responsabilità per la promozione della salute si estende così dall’àmbito strettamente
            sanitario a tutti i vari settori della società fino a coinvolgere ogni singolo
            cittadino. Da qui la tesi principale del presente contributo: la sfida delle malattie
            croniche può costituire un’occasione sia per valorizzare la reciprocità nella relazione
            di cura sia per far fronte alle questioni di salute nell’ottica di un agire reciproco
            tra individuo e collettività da un lato, e servizi sanitari e medicina dall’altro. 

            
        

2. Per un
            approccio fenomenologico alla relazione di cura 



Dato che l’attività assistenziale
            richiede generalmente un lavoro di équipe e si svolge pur sempre all’interno di un
            determinato contesto sociale, appare riduttivo descrivere la relazione di cura come un
            rapporto che coinvolge esclusivamente due soggetti. L’esigenza di adottare una
            prospettiva più ampia compare in un recente testo legislativo finalizzato a promuovere e
            a valorizzare proprio la relazione di cura tra medico e paziente. Mi riferisco alla
            Legge n. 219/2017 Norme in materia di consenso informato e di disposizioni
                anticipate di trattamento dove al comma 2 dell’art. 1 si legge:
            «Contribuiscono alla relazione di cura, in base alle rispettive competenze, gli
            esercenti una professione sanitaria che compongono l’équipe sanitaria. In tale relazione
            sono coinvolti, se il paziente lo desidera, anche i suoi familiari o la parte
            dell’unione civile o il convivente ovvero una persona di fiducia del paziente medesimo». 
Malgrado possa prevedere il
            contributo e il coinvolgimento di più soggettività, la relazione di cura nasce comunque
            da un incontro di base strettamente duale che si sviluppa a causa della costitutiva
            finitezza e vulnerabilità dell’essere umano. È questo l’incipit della lettura
            fenomenologica proposta da Edmund Pellegrino in merito alla relazione di cura:
            quest’ultima prende avvio nel momento in cui la persona percepisce una variazione
            significativa nel normale svolgimento delle funzioni del proprio corpo o della propria
            mente e, non possedendo le conoscenze necessarie per farvi fronte, si rivolge a un
            professionista della salute (Pellegrino 2001)[1]. Si è qui dinnanzi alla costitutiva asimmetria che caratterizza qualsiasi
            rapporto professionista-destinatario della prestazione: le relazioni che si instaurano
            tra medico e paziente, così come ad esempio tra avvocato e cliente o ancora fra
            ingegnere e committente, presentano disuguaglianze di conoscenze e competenze perché si
            verificano tra una persona che si trova in uno stato di bisogno e un’altra che fornisce
            assistenza. Collocandosi in una posizione subalterna, il destinatario della prestazione
            deve fidarsi del professionista e pertanto il rapporto tra i due non può che essere di
            natura fiduciaria. 
Va sottolineato come nella relazione
            di cura l’asimmetria non sia dovuta solo al diverso bagaglio conoscitivo dei soggetti
            coinvolti, ma anche allo sconvolgimento esistenziale provocato dalla malattia, e in
            particolar modo allo stato di vulnerabilità e dipendenza che essa provoca. La malattia
            comporta infatti in colui che la sperimenta una carica di ansia e preoccupazione perché
            fa sorgere degli interrogativi che coinvolgono l’intero mondo-della-vita
                (Lebenswelt) del soggetto in questione: ad esempio, egli si
            domanda se tornerà ad essere la persona che era prima dell’insorgere dell’evento
            patologico o se quest’ultimo avrà delle ripercussioni sulla sua vita futura, e se
            recupererà l’indipendenza e quell’unità tra sé e il proprio corpo persa a causa della
            malattia (Pellegrino 2004).
        
Al fine di salvaguardare il rapporto
            instauratosi tra chi necessita di cure e colui che presta assistenza, è fondamentale
            allora mettere in atto delle strategie che ridimensionino l’asimmetria e preservino
            l’aspetto fiduciario della relazione di cura. Ora, non vi è dubbio che il raggiungimento
            di questi obiettivi chieda innanzitutto al medico e all’operatore sociosanitario di
            migliorare la comunicazione e il rapporto con il paziente. Ciononostante, si è qui
            dinnanzi a un impegno di carattere comunicativo-relazionale che deve essere assunto non
            solo dai professionisti della salute, ma anche da tutti gli altri soggetti coinvolti
            nella relazione di cura. Ognuno di essi infatti è chiamato a collaborare attivamente per
            instaurare e coltivare rapporti interpersonali basati sul rispetto e sulla fiducia
            reciproca. 
Quanto appena detto assume una
            rilevanza maggiore nel momento in cui si pensa alla possibilità offerta dagli strumenti
            digitali di reperire in maniera autonoma qualsiasi tipo di informazione legata alla
            salute (health-related information)[2]. Oggigiorno, attraverso un motore di ricerca, si può infatti ottenere in
            maniera istantanea una varietà di indicazioni riguardo a sintomi, cause delle malattie,
            trattamenti disponibili e centri specializzati. Chi utilizza i dispositivi digitali può
            quindi giungere a un’autodiagnosi, acquistare online prodotti farmacologici senza
            prescrizione medica e dare avvio a un percorso di cura suggerito in rete, e tutto questo
            entro le mura domestiche e senza il confronto diretto con un medico o un professionista
            sanitario. Ebbene, questo reperimento autonomo di health-related
                information potrebbe avere delle ricadute in fase di interazione clinica
            soprattutto nel caso in cui il paziente o coloro che sono coinvolti nella relazione di
            cura abbiano raccolto online dati discordanti rispetto a quelli espressi
                vis-a-vis dal medico. Se, in circostanze simili, chi necessita
            di cure non si dedica alla comunicazione, vi è il rischio di mettere in dubbio (se non
            addirittura screditare) la professionalità del medico, rendendo difficoltoso
            l’instaurarsi di un rapporto interpersonale basato sulla fiducia. 

3. Asimetria
            e reciprocità 



Stando a quanto detto in precedenza,
            si può affermare come l’elemento dell’asimmetria che costitutivamente caratterizza il
            rapporto professionista-destinatario della prestazione non escluda l’esigenza di una
            collaborazione vicendevole e di un impegno reciproco sul fronte sia comunicativo che
            relazionale. In una tale prospettiva, si continua a riconoscere il beneficio che il
            medico, grazie alle sue competenze e alla propria esperienza professionale,
            può arrecare al paziente. Al tempo stesso, però, diventa
            concreta la possibilità che il paziente stesso offra un contributo benefico a colui che
            è chiamato a prestare assistenza. In altri termini, non viene sottovalutato il possibile
            giovamento che il medico e l’operatore sociosanitario possono trarre proprio grazie al
            rapporto instauratosi con l’assistito. Per esempio, prestando assistenza a qualcuno si
            può prendere consapevolezza delle proprie capacità così come dei propri limiti. In
            effetti, il rapporto con l’altro consente di approfondire la conoscenza di se stessi
            fino a migliorare i tratti del carattere e a sviluppare ulteriormente la propria
            dimensione psicologica, emotiva e relazionale. Rapportandosi con chi necessita di cure,
            il professionista della salute può inoltre affinare le competenze professionali sinora
            acquisite nonché riconoscere i limiti della scienza medica. L’unicità del paziente
            consente infatti al medico di incrementare la propria esperienza clinica e di imparare a
            gestire l’incertezza che inevitabilmente caratterizza la pratica medica quotidiana. 
Infine, il rapporto con il paziente
            consente al professionista di confrontarsi sia con i vari modi di concepire il corpo, la
            salute, il dolore e la malattia sia con i diversi significati assegnati al nascere, al
            vivere e al morire. Rispondendo ai bisogni di salute individuali e collettivi, la
            pratica clinico-assistenziale deve infatti riconoscere e rispettare l’identità, anche
            culturale e religiosa, del paziente (Helman 2007; Winkelman 2009)[3]. Questo sguardo attento alle differenze non può però legittimare la
            violazione dei diritti fondamentali dell’uomo, come quello all’integrità fisica e
            psichica della persona, né tanto meno screditare l’autonomia professionale di colui che
            presta assistenza. È quanto avviene invece nel momento in cui, per attuare una richiesta
            culturalmente o religiosamente motivata di pratiche non avvalorate sul piano
            scientifico, si scelga di subordinare il criterio guida dell’efficacia clinica e si
            giunga persino a effettuare interventi lesivi, violando così il fondamentale dovere
            etico-deontologico di non arrecare danno al paziente. In tal modo, la relazione di cura
            viene concepita in maniera unidirezionale e si corre il rischio di guardare a colui che
            necessita di cure come l’unico titolare di diritti e pretese. È questa una prospettiva
            che riduce il professionista sanitario a un mero esecutore delle volontà dell’assistito
            e che rende il rispetto dell’autonomia del paziente l’unico dovere da adempiere
            nell’attività di cura. In realtà, l’esercizio delle professioni sanitarie chiede anche
            l’adempimento di altri importanti doveri etico-deontologici come ad esempio la tutela
            della vita e della salute nonché l’alleviamento del dolore e della sofferenza. 
In sintesi, pur essendo un rapporto
            asimmetrico, la relazione di cura può essere declinata nei termini della reciprocità. In
            una tale relazione, è infatti possibile e persino auspicabile lo scambio reciproco di
            benefici. Questo dinamismo però è davvero benefico solo se preserva, almeno in parte, un
            certo grado di asimmetria. In effetti, l’azione di cura chiede di riconoscere la
            soggettività e i bisogni del malato (to
                care), ma deve pur sempre fondarsi sul sapere scientifico e seguire un
            determinato rigore metodologico, aspetti questi che possono essere garantiti proprio
            grazie alle competenze professionali di colui che presta assistenza. 
 

4. Quale
            visione eroica della medicina? 



Nel 2017 il settimanale «The New
            Yorker» pubblica un articolo nel quale il chirurgo statunitense Atul Gawande contesta
            l’attuale visione della medicina da parte dell’individuo e della collettività (Gawande 2017)[4]. La critica viene espressa proponendo una metafora molto suggestiva: nel
            loro tentativo di contrasto alle malattie, i sistemi sanitari operano come il corpo dei
            vigili del fuoco perché mettono in atto delle azioni immediate e risolutive per far
            fronte ad eventi improvvisi e di emergenza, come avviene appunto dinnanzi a un incendio.
            Chi opera in ambito sanitario interviene con la modalità appena descritta sulla base di
            un approccio medico focalizzato sulla malattia acuta. Quest’ultima infatti si manifesta
            come un episodio improvviso che necessita di una risposta tempestiva capace di
            ripristinare lo stato di salute precedente all’evento acuto. Come giustamente sottolinea
            Gawande, un tale scenario è caratterizzato da una serie di vittorie episodiche che
            alimentano «una certa aspettativa eroica» (a certain heroic
                expectation) in merito all’operato della medicina. In questa cornice,
            l’accento è posto allora sul beneficio che il medico può rapidamente arrecare al
            paziente durante l’evento acuto e la relazione di cura viene per lo più intesa come un
            rapporto di carattere unidirezionale che si realizza in un breve periodo di tempo e in
            un contesto sanitario principalmente finalizzato a erogare servizi. 
Questa visione eroica della medicina
            risulta problematica per un duplice motivo. Da un lato, essa ostacola il riconoscimento
            della reciprocità nella relazione di cura e dà luogo a un approccio riduttivo rispetto
            ai sistemi sanitari, considerandoli alla stregua di fornitori di servizi. Dall’altro,
            l’intervento eroico della medicina focalizzata sulla malattia acuta è in contrasto con
            le strategie necessarie per fronteggiare la rapida espansione delle patologie croniche.
            Malgrado possano procurare eventi acuti con il conseguente bisogno di un intervento
            medico immediato, malattie quali cancro, diabete, patologie cardiovascolari,
            respiratorie croniche, reumatologiche o autoimmunitarie, richiedono un’assistenza
            medico-specialistica continua e a lungo termine. Tale assistenza coinvolge ripetutamente
            e quotidianamente il paziente sotto diversi aspetti: da un punto di vista terapeutico,
            come responsabile primo dell’assunzione della corretta terapia; da un punto di vista
            prognostico, nella prevenzione delle complicanze mediante un corretto stile di vita, ma
            anche da un punto di vista psicologico nell’affrontare il «peso»
            di un corpo non più integro bensì mancante di funzionalità, «peso» che in taluni casi si
            complica dall’evidenza di una certa prossimità della fine della propria esistenza.
            Durante il percorso di cura del paziente cronico non si verificano quindi salvataggi
            spettacolari né tanto meno vengono fornite delle risposte risolutive, come invece accade
            generalmente dinnanzi all’evento acuto. Contrastare le malattie croniche significa
            allora, come afferma Sandro Spinsanti, promuovere quella «guarigione sufficiente» per
            far sì che il malato cronico possa comunque continuare a vivere la sua condizione di
            cronicità (Spinsanti 2018). Di conseguenza, l’intervento medico è caratterizzato da una
            serie di passaggi graduali che in alcuni casi possono comunque, attraverso la
            prevenzione e il cambiamento degli stili di vita, condurre a progressi duraturi, ma in
            altri possono semplicemente essere di accompagnamento ad una condizione irreversibile.
            Utilizzando un’espressione di Dagmar Rinnenburger, si tratta di una medicina che «ti può
            salvare la vita: non subito, ma nel tempo» (Rinnenburger 2019, 126). 
Occorre allora ravvisare nell’agire
            medico una diversa forma di eroismo, non più caratterizzata da tempestività e
            risolutezza, bensì da lungimiranza e gradualità. Non è facile però guardare alla
            medicina in questi termini soprattutto se si considerano le caratteristiche della
            cronicità e i loro risvolti nella relazione di cura. Il paziente cronico vive infatti
            una vera e propria frustrazione perché è costretto ad affrontare ogni giorno lo stesso
            problema di salute e fatica a trovare nell’agire medico una risposta soddisfacente alla
            sua condizione di cronicità. È questo un contesto che comporta stress e carico emotivo
            anche nel professionista della salute. In effetti, curare colui che soffre di una o più
            malattie croniche significa trovarsi sempre dinnanzi alle medesime problematiche,
            situazione questa che può generare nel curante un senso di insoddisfazione destinato ad
            accentuarsi se mancano da parte dell’assistito gesti di gratitudine e apprezzamento per
            il lavoro svolto (ibidem, 45-74) oppure un atteggiamento di
            rispetto per la persona e per la professionalità del medico. 
 
 

5.
            Considerazioni conclusive 



La crescente diffusione delle
            malattie croniche costituisce una vera e propria sfida sia per la medicina e i sistemi
            sanitari, sia per il singolo e la collettività. Pur sapendo che alcune non sono in alcun
            modo prevenibili, altre patologie croniche (come ad esempio certe malattie
            cardiovascolari o polmonari) potrebbero essere francamente ridotte soprattutto
            attraverso delle modifiche negli stili di vita, come una dieta sana e una minor
            sedentarietà, aspetti questi che vengono però ancora oggi sottovalutati su larga scala.
            Tuttavia, l’impatto che queste specifiche patologie hanno sul sistema sanitario e, di
            conseguenza, sul singolo individuo non è affatto di poco conto. Da un lato, quindi, è
            necessario superare quell’approccio medico che, ancora oggi
            focalizzato sulla malattia acuta, porta a destinare gli
            investimenti maggiori alla cura altamente tecnologizzata piuttosto che alla promozione
            della salute e alla prevenzione delle malattie (Callahan 2013). Occorre allora ripensare
            le priorità di intervento della medicina così come riscoprire e valorizzare il
            contributo dell’assistenza sanitaria di base (primary care). È
            questo un cambiamento di prospettiva vantaggioso perché, come hanno già dimostrato
            alcuni studi, un sistema sanitario che investe nelle cure primarie riesce a prevenire
            maggiormente le malattie, a diminuire i ricoveri ospedalieri e a ridurre la mortalità,
            favorendo altresì un equo accesso ai servizi sanitari (Starfield, Shi e Macinko 2005)[5]. In altri termini, questo ripensamento della medicina promuove ancor di più
            la salute e comporta una migliore organizzazione del sistema sanitario nonché una
            maggiore efficienza economica. 
Dall’altro lato, il contrasto alla
            cronicità non chiede solo delle rettifiche in ambito sanitario, ma anche la
            partecipazione attiva da parte di tutti alle questioni di salute, in particolar modo se
            si considerano, come sopra accennato, i possibili cambiamenti significativi per quanto
            riguarda i cosiddetti health-related behaviors (comportamenti
            legati alla salute). Quanto appena evidenziato vale anche in fase terapeutica perché è
            fondamentale il coinvolgimento diretto del paziente cronico nel suo percorso di cura.
            Egli è chiamato infatti non solo a seguire una determinata terapia farmacologica, ma
            anche a modificare i propri stili di vita e il suo regime alimentare. Pur essendo
            particolarmente complessa, l’assunzione di un tale impegno da parte del singolo consente
            di valorizzare ulteriormente la reciprocità nella relazione di cura: tutti i soggetti in
            essa coinvolti risultano impegnati nella promozione della salute e il loro rapporto si
            concretizza in uno scambio reciproco di benefici. 
È questa una dinamica vantaggiosa
            non solo per coloro che partecipano a un determinato setting di
            cura, ma anche per l’intera collettività. Si promuove infatti un approccio che non
            sottovaluta le implicazioni sociali dei comportamenti e delle scelte del singolo in
            materia di salute. Detto altrimenti, l’impegno personale ad adottare stili di vita
            salubri viene considerato un modo per promuovere la salute propria e altrui. Si
            valorizza così la reciprocità in una prospettiva ben più ampia perché le tematiche di
            salute vengono affrontate nell’ottica di un agire reciproco tra individuo e
            collettività, agire questo che a sua volta risulta proficuo per la medicina e per
            l’organizzazione dei servizi sanitari. 



[1]  Il saggio è stato pubblicato la prima volta
                    in «The Journal of Medicine and Philosophy», nel 1979 (Volume 4, Issue 1, pp.
                    32-56).

[2]  Si tratta di un’opportunità che si inserisce
                    nel cosiddetto fenomeno della salute digitale (e-health)
                    attraverso il quale aumentano le attività di cura mediante strumenti digitali
                        (e-care) e si sviluppa l’immagine
                        dell’e-patient, cioè del «paziente digitalmente
                    impegnato». Per un approfondimento a riguardo, rinvio a Marin (2020).

[3]  Per un’analisi delle sfide che il pluralismo
                    culturale e religioso pone sia al rapporto medico-paziente sia
                    all’organizzazione dei servizi sanitari, mi permetto di rinviare a Marin
                    (2019).

[4] 
                    www.newyorker.com/magazine/2017/01/23/the-heroism-of-incremental-care
                    (trad. it. Il medico che ti salva la vita, in
                    «Internazionale», 1230, 2017, pp. 42-50).

[5]  Per i risultati ottenuti in determinati Paesi
                    con l’implementazione delle cure primarie, cfr. Pesec et
                        al. (2017); Macinko et al. (2010).



La reciprocità della cura nell’ambito delle cure
            palliative e del fine vita 

di Giovanni Poles





1. Dal
            concetto di «guarigione» al concetto di «cura» nella relazione di reciprocità 



Nel contesto sanitario odierno le
            cure palliative sono definite come la risposta appropriata ai bisogni dei pazienti
            inguaribili, finalizzate a garantire una miglior qualità di vita e un’adeguata
            assistenza al malato e alla sua famiglia. Le cure palliative fanno proprio il concetto
            che quando non si può più guarire si può ancora curare, ponendo al centro il malato e
            valorizzando tutte le dimensioni della persona: la dimensione clinico/assistenziale, con
            particolare attenzione ai sintomi fisici (dolore e non solo) e ai bisogni assistenziali;
            la dimensione psicologica (paziente-famiglia-équipe di cura); la dimensione sociale e la
            dimensione spirituale (ricerca di senso ecc.). L’esperienza delle cure palliative è
            l’esempio di come il concetto di reciprocità nasce nell’ambito di una medicina centrata
            sulla relazione e sul significato più ampio di cura orientata alla persona nella sua
            globalità. 
Ciò che oggi si chiede alla medicina
            nell’approccio alla cronicità e alla malattia inguaribile è dunque un salto culturale
            che permetta di spostare l’attenzione dalla guarigione (quando non possibile) alla cura,
            dal guarire al farsi carico del malato e della sua famiglia. 
Nella malattia, le persone sono
            essenzialmente segnate dalla reciprocità intesa nel suo significato più profondo di
                essere con l’altro e per l’altro nella condivisione di un
            percorso comune. In senso più generale, in ambito medico, il concetto di reciprocità
            assume un valore che sostanzia e trascende la comunicazione stessa e la relazione; in
            altri termini dovrebbe presupporre la disponibilità di due soggetti (curato e curante)
            all’incontro in un dialogo costruttivo e continuo. Nelle fasi avanzate o terminali di
            malattia, tale aspetto è strettamente legato alla fragilità, all’incertezza per il
            futuro e al senso di perdita che ci rendono, in fin dei conti, consapevoli di essere
            tutti uguali spingendoci istintivamente verso una maggior condivisione ed empatia. La
            cura assume allora un diverso significato, andando oltre il concetto stesso di
            guarigione tipico della malattia acuta. 
La reciprocità, nel contesto della
            cura e della salute, in particolare nelle cure palliative, va letta alla luce di due
            aspetti fondamentali: quello personale, che si esplica direttamente nella relazione
            malato-curante-familiari, e quello culturale, che riguarda in modo più complesso e
            articolato l’atteggiamento nei confronti della malattia e della morte, il contesto
            organizzativo e i luoghi di cura. Tutti questi risultano aspetti centrali e costitutivi
            della relazione di reciprocità.
        

2. I
            fondamenti della relazione di reciprocità 



Partendo dalla relazione, la
            reciprocità si costruisce ponendo una diversa attenzione nei confronti dell’altro.
            L’attenzione viene posta prima di tutto nell’ascolto, che rappresenta il primo passo
            verso la comprensione reciproca. L’ascolto da parte di chi cura, per poter leggere e
            decodificare i bisogni e le richieste di aiuto; da parte di chi è curato per non
            sentirsi solo, ancor peggio, abbandonato o per condividere stati d’animo, paure e
            domande. L’ascolto, primo passo per una relazione costruita sulla reciprocità, richiede
            tempi e modi non sempre facilmente collocabili ed esprimibili. 
Si tratta comunque, quanto meno
            inizialmente, di una relazione asimmetrica, all’interno della quale la capacità di
            ascolto vicendevole è fortemente condizionata, da parte del malato e della famiglia,
            dall’ingresso dirompente e inaspettato della malattia. Una malattia fino a poco tempo
            prima lontanamente pensata, ora improvvisamente vissuta come perdita (della salute,
            dell’autonomia, del ruolo sociale ecc.) e incertezza del futuro. 
In questa fase la comunicazione fra
            curato e curante assume un valore fondamentale. Chi si trova a dover affrontare una
            grave malattia o la sua fase terminale, è una persona che va accompagnata lungo tutto il
            percorso, con particolare attenzione agli aspetti che maggiormente incidono sulla
            qualità di vita. Solo quando l’ammalato è posto al centro della comunicazione che lo
            vede coinvolto con la famiglia, gli amici e l’équipe di cura, possono nascere quella
            solidarietà e quella condivisione che aiutano a superare il senso di solitudine che
            caratterizza la malattia, specie nelle fasi più avanzate. Nel contesto delle cure
            palliative si sviluppa una fisiologica propensione verso una comunicazione attenta,
            sincera e aperta alla reciprocità costruendo così le basi che permettono di dare
            risposte concrete al malato nel rispetto delle competenze e dell’autonomia di chi cura.
            Le istanze principali della cura vengono perciò orientate verso una serie di interventi
            e atteggiamenti quali: il diritto e il dovere di trattare il dolore e gli altri sintomi
            invalidanti (una non corretta gestione dei sintomi, impedisce la relazione, rende
            incapaci di vivere la malattia); la capacità di comprendere i bisogni che si concretizza
            nella possibilità di esprimere i propri sentimenti e le proprie aspettative; la capacità
            di capire la dipendenza inserita nella dimensione dell’accoglienza e della
            responsabilità che ha come centro l’altro; la capacità di proporzionare le cure senza
            prendere la deriva di interventi motivati dalla non accettazione della finitezza umana
            o, viceversa, dall’incapacità di una risposta attenta e concreta ai reali bisogni di chi
            soffre; la capacità e il dovere di decodificare la richiesta di essere aiutato a morire
            indagando prima di tutto l’adeguato controllo dei sintomi, le difficoltà relazionali con
            la famiglia e l’équipe curante, il senso di solitudine e la paura di sentirsi di peso;
            infine, la necessità da parte del medico, di ripensare i fini e gli obiettivi che
            fondano la medicina, con particolare attenzione al concetto del prendersi
            cura.
        
Alcuni degli elementi che possono
            condizionare la relazione all’interno della quale si costruisce un rapporto di
            reciprocità sono strettamente legati alla dimensione fisica. Il dolore porta
            all’isolamento, impedisce la relazione, ostacola la reciprocità. Il dolore però non si
            esprime solo nella dimensione fisica, quella gestibile con farmaci o interventi
            specifici, ma anche nella sua dimensione più globale di dolore sociale, psicologico,
            affettivo ecc. Tale concetto è fatto proprio dalle cure palliative in un’ottica di
            approccio totale alla persona (Centeno et al. 2019). 
Nelle fasi più avanzate di malattia
            si fa forte anche la necessità di non lasciare nulla di incompiuto. Ciò nasce dalla
            consapevolezza della propria situazione e del percorso di malattia che si sta
            affrontando. In questo caso diviene fondamentale la possibilità di potersi narrare e
            poter narrare la propria vita e la propria storia, talora come lascito testamentario a
            chi resta (si parla in questi casi di medicina narrativa). 

3. Le
            influenze culturali, sociali, economiche sul processo di cura 



Un aspetto in grado di condizionare
            il rapporto di reciprocità riguarda il cambiamento culturale oggi in essere nei
            confronti della morte e del processo del morire. Una morte nascosta e censurata nella
            vita quotidiana quando conseguenza di malattia, ugualmente però amplificata e distorta
            dai mezzi d’informazione e sui social. Una morte che spesso viaggia sull’onda
            dell’emotività e di situazioni personali non risolte. Nell’ultimo periodo di vita,
            questi aspetti, uniti talora alle oggettive difficoltà di una fattiva assistenza quando
            la famiglia è assente o non è adeguatamente supportata, spingono molte volte a
            estromettere il malato dal contesto a lui più caro, a incomprensioni e rivendicazioni
            nei confronti di chi cura non sempre giustificate, spostando così l’equilibrio della
            relazione sul versante dell’incomprensione che talora finisce per essere reciproca. Come
            il concetto di morte, è cambiato negli anni il binomio salute-malattia. Un rapporto
            profondo è avvertito tra qualità della vita, benessere e salute, assumendo quest’ultima
            un valore sempre più soggettivo e non sempre ben definibile. Salute come «stato di
            completo benessere (well-being) fisico, mentale e sociale e non
            semplicemente l’assenza di malattia (desease or infirmity)» è
            quanto sostiene in sintesi l’Organizzazione mondiale della sanità. Ciò non è esente però
            da rischi, ad esempio nei confronti di interventi che potrebbero essere estesi anche a
            quelle situazioni di «non salute» che possono compromettere in qualche modo l’idea di
            vita o di qualità di vita che ciascuno di noi ha. In questo caso, anche in presenza di
            una tutela giuridica, il rapporto medico-paziente rischierebbe di essere svuotato del
            suo significato più profondo, alterando il delicato equilibrio basato sulla fiducia
            reciproca. 
Quest’ultimo aspetto introduce il
            rapporto tra libertà/volontà del malato e obblighi del medico.
            Si tratta peraltro di una questione estremamente attuale affrontata e in parte normata
            dalla legge n. 219/2017 sulle direttive anticipate di trattamento. 
Sul piano etico, in base al
            principio di autonomia, ciascuno ha il diritto di esprimere la propria volontà circa gli
            atti medici che lo vedono coinvolto. Tale diritto è sancito dalla Costituzione italiana
            (art. 32), dal Codice di deontologia medica e, più recentemente, dalla legge n. 219/2017
            sopra citata; il consenso che sottoscriviamo per un esame ne è l’esempio più semplice e
            immediato. 
Il principio di autonomia può
            affermarsi però come tale, quando la persona è realmente consapevole della propria
            condizione, informata e psicologicamente non condizionata dalla malattia stessa, dalla
            situazione sociale, da altre persone. 
Tuttavia, in questo ambito, non
            tutto può essere codificato e rigidamente normato, per le caratteristiche del rapporto
            tra medico e paziente, basato sulla fiducia e non risolvibile con la semplice (o
            complessa) sottoscrizione di un contratto e, in secondo luogo, per la natura stessa
            della medicina che non si configura come scienza esatta ma che è condizionata da
            variabili e fattori che possono cambiare, pur trattandosi della stessa malattia, in
            rapporto alla singola persona, alle risposte individuali alle terapie, alle circostanze
            e ai tempi. 
Per chiarire quest’ultimo aspetto si
            pensi, ancora una volta, a come il dolore sia un’esperienza strettamente personale, non
            misurabile, e di come sia necessario un approccio che tenga conto di numerose variabili
            individuali (Poles 2018). 
In un contesto di effettiva
            reciprocità, qualsiasi decisione o il consenso espresso, non possono che svilupparsi
            tramite una comunicazione chiara e consapevole all’interno di una relazione
            curato/curante centrata sull’ascolto e sull’attenzione vicendevoli. 
In cure palliative ciò è
            tendenzialmente facilitato dal lavoro svolto in équipe multidisciplinari. Nella
            chiarezza dei ruoli e delle responsabilità, questo approccio permette di condividere e
            gestire nel confronto costante le decisioni e le scelte intraprese con il singolo malato
            e la sua famiglia. 
Una riflessione va poi indirizzata
            al fatto che, mai come oggi, dinamiche economiche e aspetti organizzativi rischiano, in
            ambito sanitario, di condizionare le relazioni. 
Questo aspetto è spesso percepito
            come criticità e ostacolo alla costruzione di un atteggiamento di reciprocità tra curato
            e curante. 
Sia a livello ospedaliero che
            territoriale, emerge sempre più frequente la difficoltà di una relazione di cura
            autentica. Vi è infatti la consapevolezza, da parte del personale sanitario,
            dell’importanza del tempo quale elemento centrale per poter curare e assistere al meglio
            i malati e le loro famiglie; consapevolezza, vissuta ormai come necessità, che si
            infrange su modelli organizzativi e tempi che sono più tipici della catena di produzione
            che non di un ambito all’interno del quale la relazione di cura chiede risposte e tempi
            diversi. Non è da sottovalutare il fatto che questo, soprattutto in determinate
            aree mediche, possa generare frustrazione nel personale e senso
            di abbandono da parte del malato. 
Se poi si aggiunge che oggi le
            persone con polipatologia cronica assorbono circa il 70% delle risorse economiche e che
            la prospettiva futura, stando alle stime dell’Organizzazione per la cooperazione e lo
            sviluppo economico (Ocse), non potrà che essere rivista al rialzo, è evidente che
            dovranno essere ripensati molti degli attuali modelli di cura e assistenza cercando però
            di non perdere di vista il malato quale «soggetto» centrale della cura. Diversamente,
            c’è il rischio che la relazione curato/curante venga ulteriormente snaturata a favore di
            un rapporto quasi esclusivamente prestazionale. 
A tal proposito, è utile ricordare
            il rischio sempre più incalzante di subordinare il diritto alla cura ad una serie di
            fattori quali l’onerosità della cura stessa, l’età e l’aspettativa di vita, facendosi
            forte anche la tendenza ad escludere alcune persone (anziani, malati cronici ecc.)
            dall’accesso a talune terapia o livelli di assistenza. 
Le cure palliative, orientate alla
            centralità della persona e alla relazione di cura, potrebbero rappresentare un modello
            sostenibile e auspicabile anche sotto questo punto di vista. In futuro dovrà essere
            chiaro però quale livello di integrazione socio-sanitaria dovranno e potranno sviluppare
            a fronte di risorse economiche sempre più esigue e di futuri scenari epidemiologici e
            socio-demografici caratterizzati da una popolazione sempre più anziana (Poles 2018). 
Un ultimo aspetto non marginale è
            rappresentato dai luoghi di cura, intesi come spazio nel quale la reciprocità tra chi
            cura e chi è curato si può esprimere nel senso più pieno e concreto. 
È necessario un cambiamento
            culturale che trasferisca l’idea forte dell’importanza della relazione e non solo delle
            competenze, nel contesto organizzativo e del luogo di cura per favorire la dimensione
            della reciprocità. Ne sono un esempio la realtà degli hospice e dei servizi di cure
            palliative territoriali. 
La complessità clinica o la
            difficoltà della famiglia nella gestione dell’ammalato possono condizionare la scelta
            del luogo di cura. Generalmente, nelle fasi di malattia più avanzata, i luoghi di cura
            prevalenti sono rappresentati dal domicilio o dall’hospice. 
Un sondaggio condotto nel 2012 con
            AVAPO Mestre, un’associazione integrata nella rete di cure palliative dell’Aulss 3
            veneziana, ha permesso di mettere in evidenza il grado di soddisfazione da parte dei
            familiari di pazienti oncologici per quanto riguarda le cure e l’assistenza erogate in
            hospice e a domicilio dalle cure palliative. Emerge che il 90% degli intervistati si
            dichiara soddisfatto per le cure ricevute a domicilio e il 98% per quelle ricevute
            durante il ricovero in hospice (Giacopini e Poles 2019). Così pure elevatissimo è stato
            il grado di soddisfazione nei confronti delle varie figure professionali. Tutto ciò sta
            chiaramente a significare che dove la cultura sanitaria è fortemente centrata e pensata
            sulla persona, l’esito non può che essere scontato in termini di qualità delle
            cure/assistenza, uscendo, come accennato, da una logica
            meramente prestazionale (non solo fruitori o erogatori di prestazioni) con relativo
            contenimento dei costi e basso livello di burnout da parte degli operatori (Amadori,
            Maltoni e Fabbri 2009; Pereira, Fonseca e Carvaho 2011). 

4.
            Conclusioni 



A fronte di queste riflessioni è
            evidente che le cure palliative possono rappresentare un modello al quale guardare per
            costruire o recuperare una relazione di cura basata sulla reciprocità, intesa quale
            momento fondamentale del rapporto tra malato, famiglia e curanti. In questo contesto
            diventano preminenti i tempi dell’ascolto, le competenze specifiche, il lavoro in
            équipe, la condivisione delle scelte e i luoghi della cura. Tutto ciò va di pari passo
            con la necessità di sviluppare, da parte del medico e dei sanitari più in generale,
            processi decisionali che permettano di proporzionare le cure e di porre nella giusta
            prospettiva l’appropriatezza clinica e la sostenibilità etica, specialmente nelle fasi e
            nelle aree in cui la persona è più fragile. 
Così pure diviene fondamentale
            uscire da una logica che vede la malattia solo come problema esclusivamente sanitario,
            quando, è evidente nella pratica clinica che gran parte delle volte, viene chiesto
            principalmente il supporto di una rete sociale (servizi e persone) più dinamica e
            strutturata sui bisogni concreti che emergono nella cronicità e nelle fasi più avanzate
            di malattia. 


Parte seconda. Altri saperi




Generatività e reciprocità 

di Tiziano Vecchiato





1.
            Reciprocità e corrispettività 



L’incontro tra generatività e
            reciprocità va oltre la corrispettività e lo scambio. La reciprocità è infatti
            generativa e favorisce condizioni per innovare le pratiche cliniche, in particolare
            quelle affaticate da un prestazionismo povero di risultati. Lo evidenziano numerose
            valutazioni di outcome e di impatto sociale, in particolare quelle
            riguardanti le pratiche professionali per la fragilità. Evidenziano i potenziali a
            disposizione, in particolare nei setting basati sulla clinica
            dell’arco terapeutico, come vedremo dopo. 
L’idea di reciprocità è spesso
            associata a quella di corrispettività e di scambio, come se nelle relazioni fosse
            necessario un equilibrio di bilancio. Avviene nei rapporti commerciali e anche nelle
            relazioni entropiche, dove gli scambi non comportano eccedenza ma un faticoso equilibrio
            tra costi e risultati. Al contrario la generatività mette al mondo, è vita che si
            aggiunge alla vita, valore che allarga l’orizzonte economico e professionale. 
Per queste ragioni non conviene
            pensare alla reciprocità con categorie razionalistiche, cioè chiuse logicamente. La
            reciprocità è prima di tutto esperienza di valore condiviso. Se viene ridotta a
            corrispettività, si deteriora, diventa baratto, scambio equivalente senza eccedenza.
            Avviene ad esempio nell’attesa di ricevere mentre si dona, quando si accetta il rapporto
            di potere che imbarazza chi dona e chi riceve. Avviene quando non si fa spazio
            all’eccedenza e all’anarchia dell’amore, come direbbero Boltanski (2005) e Iorio (2013)
            sottraendosi alla contabilità del vantaggio calcolato. 
Per questo la riflessione sulla
            reciprocità, negli anni recenti, si è incrociata con la riflessione sulla generatività
            (Magatti e Giaccardi 2014) e con la riflessione sul dono (Zamagni 2007). Più in generale
            è entrata in dialogo con le ragioni che spingono a donare senza aspettarsi un vantaggio.
            La reciprocità infatti privilegia beni che non si deteriorano, che non si corrompono.
            Per questo è una possibilità preziosa, da valorizzare nell’area dei servizi umani
            sociali, sanitari, educativi…, cioè nei servizi dove il dare e il ricevere sono chiamati
            a trasformarsi in umanità e professionalità più capaci di «aiutare ad aiutarsi». 
La relazionalità povera di umanità è
            in sostanza una contraddizione ed è giustamente stigmatizzata dai codici deontologici e
            dalle carte etiche. Insieme valorizzano le dimensioni valoriali che invece garantiscono
            senso, profondità, orizzonte esistenziale all’azione umana. Ma per cercare in questa
            direzione è necessario bonificare l’idea di reciprocità chiusa nel dare e avere,
            incapace di allargare lo sguardo alle relazioni, rendendole più umane, meno
            materialistiche, meno paternalistiche, più disposte ad esplorare
            forme di socialità più virtuose, sostenibili e solidali. 
Quando lo scambio diventa un
            ostacolo, la reciprocità è giustamente guardata con sospetto perché rappresenta un
            limite che penalizza le forme organizzative e i setting operativi
            dei servizi sanitari, sociosanitari e sociali. Avviene quando servizi privilegiano
            pratiche ridotte a flussi di chiedere e dare, dare e ricevere, cioè prestazioni da
            consumare. In questo modo le persone non agiscono ma utilizzano, assecondano la
            reciprocità meccanica e procedurale, dove si è in relazione ma per interesse, senza
            tener conto del doppio limite: «non posso aiutarti senza di te» e «non puoi aiutarmi
            senza di me». 
È un limite per certi aspetti
            paradossale, perché mette in discussione il rapporto di potere tra chi aiuta e chi è
            aiutato e mette in discussione la necessità di riconoscere tutto quello che ostacola il
            bene che può essere realizzato insieme. L’idea del «non posso aiutarti senza di te»
            purtroppo è spesso burocratizzata e confinata nella richiesta del consenso. Avviene
            soprattutto nelle situazioni in cui è necessario sedare, per poter agire in «assenza»
            dell’altro ad esempio per erogargli prestazioni urgenti e necessarie. Ma non è
            ragionevole fare soltanto così. 
Le soluzioni affidabili, infatti,
            hanno sempre e comunque bisogno di «concorso al risultato clinico» per meglio
            raggiungerlo insieme. L’alternativa è confondere le prestazioni con le soluzioni, le
            risposte con la loro efficacia. È un errore di sintassi clinica e professionale molto
            diffuso, che allontana le prestazioni dalle soluzioni, le riposte dalla loro efficacia.
            I danni umani ed economici si vedono, in particolare quando la sanità diventa
            proceduralizzata, deprivata di umanità, considerata un costo che alimenta una recessione
            di welfare e mette in discussione la sua stessa sostenibilità. 
Per questo la clinica non va
            ridotta a schemi di azione unidirezionale e procedurale per non scadere nel tecnicismo
            che impoverisce l’azione professionale, e la trasforma in prestazionismo sterile. Il
            livello di rischio è molto elevato ed è facilmente riconoscibile nel diffuso
            materialismo metodologico, fatto di tante prestazioni, trattamenti che consumano valore
            con pochi risultati, che remunerano cronicità evitabile. 
Queste contraddizioni hanno alle
            spalle una premessa ingenua e apparentemente ragionevole: la buona tecnica e la buona
            metodologia possono bastare. Ma, quando si affrontano problemi umani in modi umani, il
            fare unilaterale diventa controproducente, soprattutto quando il problema è più grande
            delle risorse a disposizione. Avviene in molte condizioni cliniche, in particolare tutte
            le volte che l’azione umana ha a disposizione più di un’alternativa. In questi casi la
            reciprocità, la solidarietà, il concorso delle capacità non sono componenti accessorie
            ma necessarie per fare la differenza, assumendosi la responsabilità di scegliere
            l’alternativa migliore (Weber 1991). 

            
        

2. Evidenze
            settoriali 



Il sapere tradizionale giustifica
            queste contraddizioni con evidenze settoriali. Invece le sfide più grandi e
            multidimensionali non rientrano nel campo della responsabilità monoprofessionale. Hanno
            a che fare con l’integrazione delle responsabilità, la loro collaborazione…, cioè con
            tutte le difficoltà degli «altri che diventano noi», in particolare quando gli altri
            sono degli «io incapaci di diventare noi». Per questo il peggio può avvenire quando la
            responsabilità dell’esito non mi riguarda. In questo modo, su piccola scala, riaffiora
            la sindrome di Caino, nell’azione professionale, quando non accetta di misurarsi con le
            evidenze multidimensionali, quelle che dipendono da concorsi di capacità e
            responsabilità, insieme necessari per conseguire esiti multifattoriali, cioè più umani
            (Neve 2017). 
Se consideriamo l’operatività
            quotidiana dei servizi, molti esiti attesi si posizionano oltre la portata delle
            capacità professionali. Per questo ai problemi multifattoriali non possono corrispondere
            prognosi di esito parziali, se serve di più, se il di più può nascere, come abbiamo
            detto, dal «concorso al risultato». È una possibilità da meglio considerare nel
            dibattito sulle evidenze, che tradizionalmente privilegia le evidenze settoriali,
            giustificando l’appropriatezza con segmenti di azione e di responsabilità (le
            prestazioni) senza che possano essere armonizzate e orchestrate in disegni di azione più
            organici, clinicamente capaci di affrontare sfide multifattoriali. 
Queste ultime sono giustamente
            impegnative, perché le risorse conferite in input non possono, per definizione, bastare.
            È quindi necessario accettare una condizione sintattica: «non posso aiutarti senza di
            te». È cioè necessario riconoscerla come condizione tecnica e strategica, non soltanto
            questione etica. Nasce dalla domanda: «come posso ottenere output
            maggiori dell’input a disposizione?» oppure da una seconda domanda:
            «come posso ottenere outcome maggiori con le risorse a
            disposizione?» 
La logica tradizionale direbbe che
            non è possibile. Non è infatti possibile se l’azione professionale fa leva «su tutto
            quello che ho a disposizione». Le logiche non classiche infatti non si rassegnano alle
            condizionalità tradizionali, le mettono in discussione utilizzando condizionalità
            modali, cioè coerenti con l’esercizio delle diverse responsabilità in gioco. 
Lo fa, ad esempio, la logica
            lineare o delle risorse computazionali, con il calcolo dei «seguenti» (le conseguenze
            delle decisioni) utilizzando modi additivi (la somma delle risorse utilizzate) e modi
            moltiplicativi (la loro capacità moltiplicativa di valore) per misurare gli esiti e per
            spiegare la quantità di eccedenza possibile. Lo fa chiedendosi come posso andare oltre i
            limiti delle risorse conferite in input, ad esempio chiedendosi «cosa posso fare con 3
            euro?», sapendo che potrei ad esempio prendere il caffè da solo, con altri o lasciarne
            uno sospeso. A seconda della decisione, i risultati umani ed economici, saranno diversi
            (Girard 1987).
        
Il logic model
            tradizionale ci ha invece abituati a pensare «dentro» la relazione chiusa tra
                input, output, outcome senza andare oltre (Kellogg Foundation
            2004). Ma proprio «oltre» può esserci «altro», tutto «il resto» che emerge nelle
            condizioni di reciprocità se «altro» significa «l’altro» con cui condivido
            responsabilità di azione e di esito. 
Fare a meno dell’altro per la
            medicina sarebbe come fare a meno delle staminali, dopo che la genomica ci ha insegnato
            che non ha senso. In modi equivalenti «il curare e prendersi cura» non può fare a meno
            del «concorso al risultato» che ogni persona può mettere a disposizione con capacità da
            molto piccole a molto grandi e valorizzabili dentro relazioni di reciprocità. 
Avviene soprattutto nelle pratiche
            generative, dove il «corrispettivo di salute» emerge più facilmente e in modi
            misurabili. Nel nostro caso significa «bene» misurabile con indici gamma, cioè come
            esito ulteriore (al netto dell’efficacia delle «prestazioni»). È valore aggiunto che
            ogni persona può conferire e che tecnicamente si posiziona oltre la quantità di output
            professionale garantito dai livelli di assistenza. 
Le evidenze di questa natura si
            stanno facendo strada, malgrado il fare unidirezionale, che purtroppo non ne tiene
            conto, assecondando le prassi raccomandate, che troppo spesso estromettono l’altro dal
            campo di azione clinica e relazionale. Le ragioni sono di setting,
            basate cioè su protocolli che bonificano lo spazio di cura dalle interferenze della
            reciprocità. Ma questo modo di operare non si potrà giustificare a lungo, se gli esiti
            sono inferiori alle attese e se gli indici di costo/efficacia sono in perdita, se
            contribuiscono al consumismo sanitario, assecondando una pericolosa recessione di
            welfare. 

3. Livelli
            di esito 



Come sappiamo, molte
            raccomandazioni cliniche valorizzano l’umanizzazione delle cure e raccomandano di far
            posto alla loro umanità. Nel farlo considerano la reciprocità come «prestazione non
            dovuta ma eticamente raccomandata». Se le verifiche di esito misurano l’efficacia al
            netto della umanizzazione, che senso ha raccomandare una umanizzazione che non aggiunge
            ulteriore beneficio clinico? Forse per migliorare la soddisfazione, ma la soddisfazione
            è una misura di agreement e non di outcome.
            Forse per migliorare il microclima aziendale, ma sarebbe un indice di processo e non di
                outcome. Potremmo aggiungere altre giustificazioni, ma con il
            risultato di meglio evidenziare la separazione ingiustificata dall’etica autentica,
            quella che stigmatizza le contraddizioni, le azioni ingiustificate, il bene non
            realizzato. 
L’umanizzazione è la condizione
            necessaria, non solo per mettere a fuoco le criticità, ma per incrementare gli esiti e
            condividerli. Anche per questo vanno messe in discussione le pratiche che confondono
            l’esito con la prestazione, l’output con
                l’outcome, gli indici di efficienza
                (input/output) con indici di
            costo/efficacia (input/outcome). La
            reciprocità interseca queste dimensioni e, anche per questo, può contribuire in modi
            originali ad ottimizzare l’esito possibile. Lo abbiamo visto in sperimentazioni di
            welfare generativo (Fondazione Zancan 2018; Vecchiato 2016) dove sono stati misurati tre
            livelli di esito: 
− l’esito spiegato dagli effetti delle
            prestazioni professionali; 
− l’esito spiegato dagli effetti delle
            relazioni tra aventi interesse; 
− l’esito spiegato dal «concorso al
            risultato» della persona. 
Sul piano metodologico ha
            significato entrare nel merito del passaggio dall’io al noi, dall’io faccio (proprio
            dell’azione professionale) al noi facciamo solidalmente (proprio dell’azione
            professionale e relazionale). È un salto di paradigma che privilegia le pratiche
            sinergiche, interessate ad ottenere il massimo con le risorse, le capacità, le
            responsabilità a disposizione. Gli indici di esito che abbiamo osservato si
            distribuiscono sui tre livelli appena descritti. Sono evidenziati nella successiva
            figura 1 e possono assumere valori incrementali misurabili in termini di: 
− esito di tipo alfa (α), misura quanto un
            intervento appropriato produce benefici tipici della prestazione raccomandata, facendo
            leva sulle capacità e risorse (il potere) di chi aiuta; 
− esito di tipo beta (β), misura il valore
            aggiuntivo della personalizzazione, quanto lo sforzo valorizza e sollecita il
            destinatario a contribuire al conseguimento dei risultati e/o degli esiti attesi; 
− esito di tipo gamma (γ), misura i
            benefici del «concorso al risultato», grazie alle capacità messe in gioco dagli aiutati
            quando agiscono in reciprocità sinergica con chi li aiuta. 
Sul piano tecnico significa pensare
            e agire avendo in mente la differenza tra l’outcome del curare e
                l’outcome del prendersi cura. Le loro interazioni e la loro
            progressività caratterizzano i tre indici utilizzati. Consentono di misurare i benefici
            ottenuti con indici di costo/risultato e di costo/efficacia associabili ad ogni livello.
            Conviene farlo per ragioni economiche ma soprattutto per ragioni cliniche. Insieme
            valorizzano la possibilità di investire nel rapporto di fiducia tra cittadini,
            professionisti e servizi, con risposte di welfare più capaci di garantire i risultati
            dei livelli essenziali di assistenza. 
Tecnicamente gli esiti di tipo alfa
            sono associabili all’idea tradizionale di LEA (Livelli essenziali di assistenza), in
            quanto ad ogni prestazione appropriata dovrebbe far seguito un risultato clinico
            coerente con l’output professionale. Oltre a questo livello si posizionano esiti di tipo
            beta e gamma, in una progressione di valore necessaria per umanizzare le risposte
            sanitarie e ottimizzare la loro capacità di esito e di costo/efficacia. 
Avviene quando agiscono conferendo
            alle parti in gioco le responsabilità necessarie per conseguire il meglio possibile.
            Questa progressione avviene infatti «a parità di input economico e organizzativo». Gli
            input successivi non dipendono dall’offerta professionale e gestionale ma dal «concorso
            al risultato», non sono cioè onerosi per l’istituzione che eroga il servizio, perché
            dipendono dai beneficiari che insieme generano valore aggiuntivo
            e valutabile in termini clinici ed economici, come detto prima. 
Non è facile agire così, perché la
            personalizzazione delle cure ha radici etiche che tuttavia non sempre esprimono la
            concreta utilità. Nei protocolli tradizionali non hanno un formato che contribuisce a
            dare forma clinica all’incontro delle capacità professionali e non professionali. Per
            questo servono metodologie in grado di evidenziare il potenziale delle pratiche
            generative nel conseguire gli esiti incrementali possibili. 
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4. Pratiche
            generative 



Sul piano epistemologico la
            relazione tra reciprocità e generatività, lo abbiamo visto, ha a che fare con la
            gestione di obiettivi condivisi e con la gestione di risultati che dipendono
            sinergicamente da sforzi congiunti. Il buon senso direbbe: «come quando due forze
            concorrenti vengono applicate ad uno stesso punto». È un fenomeno originariamente
            descritto dalla fisica classica e poi rimesso in discussione dalla teoria della
            relatività. Nel primo caso la forza a disposizione è spiegata dai risultati che si
            ottengono con le risorse disponibili, in modo «additivo», come nel parallelogramma delle
            forze quando prevale il principio di gravità espresso dalla misura delle forze. 
La teoria generale della relatività
            però va oltre, fa leva sul riconoscimento dei modi «moltiplicativi» di esprimere le
            forze. A certe condizioni esse creano energia moltiplicativa, che aggiunge valore alla
            somma delle forze misurate in input. La teoria della relatività considera congiuntamente
            l’energia messa a disposizione dalla gravità e quella ben più grande spiegata con la
            relatività. Ma per agire in questo modo essa deve rinunciare a qualcosa di molto
            importante, e cioè identificare contemporaneamente posizione e movimento delle forze in
            gioco. Deve cioè osservare le relazioni, lasciando sullo sfondo
            le parti, per capire la forza dell’insieme e non delle
            singolarità. 
Carlo Rovelli (2020, 84) descrive
            così questo salto spericolato, prefigurato da Heisenberg circa 100 anni, quando ha
            considerato la relatività nei caratteri della forza che lega l’elettrone al suo nucleo.
            È espressa dalla relazione e non dalle sue parti: 
Il cuore dell’interpretazione
            «relazionale» della teoria dei quanti, che qui illustro, è l’idea che la teoria non
            descriva il modo in cui gli oggetti quantistici si manifestano a noi (o a speciali
            entità che «osservano»). Descrive come qualunque oggetto fisico si manifesti a qualunque
            altro oggetto fisico. Come qualunque oggetto fisico agisca su qualunque altro oggetto
            fisico. 


Evidenzia cioè i potenziali della
            relazionalità osservabile e la sua forza. Parla di oggetti fisici, riconoscendo anche ad
            essi, alla loro fisicità, la condizione di interdipendenza, attenuando, sotto il profilo
            della relazionalità, la differenza tra mondo fisico e mondo mentale. 
Anche la reciprocità, a certe
            condizioni agisce così, cioè «mette al mondo», crea valore misurabile, oltre la somma
            delle risorse a disposizione. Avviene nei mondi vitali e relazionali tutte le volte che
            la forza delle capacità trova condizioni moltiplicative, dentro sistemi di fiducia
            capaci di fare la differenza. 
Nella fisica intervengono le
            potenzialità nascoste nel cuore della materia mentre nella reciprocità generativa
            intervengono potenzialità nascoste nel cuore delle persone. Insieme, anche nelle
            condizioni più critiche, possono mettere a disposizione forza clinica necessaria per
            vivificare l’azione professionale per moltiplicarne gli esiti. 
A partire dal riconoscimento della
            reciprocità in senso più materiale e meno spirituale, un primo problema è misurare il
            rendimento generativo delle risorse a disposizione, per poi entrare nel merito di un
            secondo problema, la definizione del bene che non dipende dalle prestazioni ma da altro,
            l’incontro con l’altro appunto. 
A fronte di questa possibilità, la
            maggior parte delle raccomandazioni cliniche si accontenta di sequenziare le prestazioni
            e gli esiti prestazionali, accettando un sistemico deficit di comprensione e di capacità
            di pensare, di prognosticare, di misurare in modi più appropriati gli esiti attuali e
            potenziali. 
Agendo in questo modo si rinuncia
            alla possibilità di verificarli lungo la gamma di valore che va dai benefici organici,
            funzionali, cognitivi, comportamentali, socio ambientali, relazionali, valoriali,
            spirituali. La sequenza è lunga, ma nel contempo necessaria per contenere dentro un
            orizzonte semplificato fattori clinicamente osservabili con metodi e tecniche in grado
            di farlo, cioè isomorfi con gli oggetti da misurare. 
Nei regimi di azione di tipo alfa
            si suppone che gli output prestazionali possano bastare, accettando però, come abbiamo
            detto, il rischio di confondere l’output con
                l’outcome, la prestazione con la soluzione. Avviene quando
            prevale una visione prestazionistica del lavoro sociosanitario,
            che inevitabilmente consuma risorse più del necessario e, a causa di questo, chiede più
            risorse di quelle a disposizione. Il limite maggiore dei regimi di azione di tipo alfa è
            infatti l’incapacità di valorizzare pienamente i fattori, i talenti a disposizione per
            portarli al massimo rendimento possibile, con tutta la reciprocità necessaria per fare
            la differenza. 
Per questo le pratiche basate sulla
            «incapacità di capacità dei pazienti» sono un’evidente contraddizione. È molto più
            diffusa di quanto si potrebbe pensare a causa del materialismo metodologico basato su
            risposte meccaniche povere di umanità. Non è così nei regimi di azione di tipo beta e
            gamma, dove la differenza nasce dal «concorso all’esito», con opzioni tecniche e
            strategiche che caratterizzano e qualificano in senso umano gli indici di efficacia
            espressi dalla relazione basata sull’aiutare ad aiutarsi. 
La differenza nasce dal
            riconoscimento e dal rispetto, insieme necessari per allargare il campo visivo
            professionale, oltre il campo di azione fatto di «cose da fare», e dove le
            prefigurazioni di esito sono gestite dentro setting difensivi che
            legano la diagnosi alle risposte raccomandate. Le assicurazioni sui rischi professionali
            ne hanno un notevole beneficio economico e alimentano un orientamento culturale che
            giustifica la medicina difensiva. 
La reciprocità invece incoraggia
            incontri di capacità ibride «professionali e non professionali», necessarie per ridurre
            la distanza tra chi aiuta e chi è aiutato. Solo insieme possono affrontare problemi
            connettendo saldamente le diagnosi alle prognosi di esito, per valorizzare tutte le
            forze in gioco, le loro relazioni, le loro potenzialità. In questo modo potremmo anche
            affermare che la generatività è «il poco che diventa tanto». Non enfatizza i limiti
            delle risorse. Sa che gli esiti non dipendono dalle risorse ma anche dall’arte
            professionale che le fa fruttificare. 
È un salto di paradigma necessario
            per mettere in discussione le pratiche di Silo Approach (Parekh e
            Barton 2010). Si diffondono quando le problematiche diventano croniche, si amalgamano,
            diventano problemi resilienti al cambiamento, perché in balia di metodiche tradizionali,
            assistenzialistiche, istituzionalizzanti. La ricerca su queste prospettive mette invece
            a disposizione condizioni per prevenire questo rischio ed evitare le conseguenze del
            carico insostenibile, l’Allostatic Overload (Boyd et
                al. 2005), dove si concentrano sofferenze non necessarie, con costi umani
            ed economici ingiustificati (European Science Foundation 2011; Vecchiato 2004a; WHO
            2006). 
Uno studio concluso nel 2017 ci
            parla di questi scenari e di come potranno caratterizzarsi nei prossimi anni[1]. In un ospedale di alta riabilitazione sono stati selezionati due gruppi di
            pazienti con gravi danni neurologici, che presentavano un indice sintetico di
            gravità/capacità intorno a 6, misurato all’ingresso in ospedale
            con Barthel Index e altre misure[2]. Alla rivalutazione dopo le dimissioni l’indice medio di gravità/capacità
            era salito a 31, mentre l’esito conseguito dal gruppo di pazienti equivalenti, per
            diagnosi e gravità, trattati nei mesi precedenti all’esperimento dagli stessi operatori
            (prima di apprendere il protocollo sperimentale), con lo stesso consumo di risorse, si
            era posizionato intorno a 19. 
È un delta rilevante (12 punti) che
            ha permesso di entrare nel merito dell’outcome aggiuntivo che, a
            certe condizioni, emerge dalle pratiche generative, a parità di fattori produttivi
            impiegati. Prima di affrontare la sfida gli operatori hanno accettato di avere a
            disposizione le stesse risorse e gli stessi carichi di lavoro. È stata considerata una
            condizione necessaria per poter misurare il potenziale delle pratiche sperimentate
            rispetto alle pratiche correnti. Entrambe cioè sono state sottoposte allo stesso stress
            e alle stesse condizioni di costo/risultato. Come abbiamo visto, le pratiche correnti
            avevano già indici positivi, ma non così elevati come quelli conseguiti dal gruppo
            sperimentale. 
Se gli indici di
                outcome del gruppo sperimentale fossero stati più bassi,
            avremmo potuto giustificarli con lo sforzo professionale aggiuntivo per apprendere i
            metodi utilizzati, la insufficiente padronanza…, e non invece, come è stato fatto, in
            termini di misura attuale di «concorso al risultato degli aiutati». Anche gli allenatori
            fanno così, dopo aver ottenuto un traguardo lo utilizzano per capire gli ulteriori
            potenziali a disposizione, impostare i piani di miglioramento e vincere le sfide
            necessarie per andare oltre le capacità attuali. 
Nel nostro caso il moltiplicatore
            di esito ordinario era di circa 3 volte la condizione di ingresso (da 6 a 19) mentre nel
            gruppo sperimentale era 5 volte superiore alla condizione di ingresso (da 6 a 31). Sono
            valori verificati in modo multiassiale con pazienti selezionati in modo casuale, con
            criteri di inclusione equivalenti. La figura 2 descrive i gradi di cambiamento in tempi
            diversi, evidenziando la progressione di valore con schemi polari misurati all’accesso
            (T0), alla dimissione (T1), alla verifica post dimissioni (T2), in modo multifattoriale
            (Vergani et al. 2004). 
Come si può notare, negli schemi
            polari i valori socio ambientali non variano perché le pratiche riabilitative sono state
            realizzate durante la degenza ospedaliera, quindi, potremmo dire, «sotto vuoto» socio
            ambientale, cioè senza l’apporto relazionale disponibile negli spazi di vita extra
            ospedalieri e domiciliari. 
Durante l’esperimento gli operatori
            hanno pensato e agito con prognosi di esito e di costo/efficacia, senza limitarsi alla
            corretta esecuzione dei protocolli, cercando di valorizzare
            tutte le capacità dei pazienti, anche quelle minimali, accettando che l’esito non
            dipendesse soltanto dalle prestazioni professionali ma valorizzando tutte le condizioni
            di reciprocità, per far leva sulle capacità e fare la differenza. Si è inoltre rivelata
            determinante la capacità di osservazione, per gestire nel tempo i fattori osservabili:
            nello sfondo i determinanti tradizionali, in figura i fattori relazionali, a fuoco le
            capacità da portare a concorso al risultato. 
È stato un esercizio impegnativo,
            per certi aspetti è stato associato alla capacità di armonizzare linee sonore diverse
            per farle suonare in modo armonico, così che il risultato non fosse una somma di suoni
            ma una clinica armonica nelle sue diverse parti. 
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5. La
            reciprocità costa, ma allora conviene? 



Nel rapporto di monitoraggio della
            spesa sanitaria 2017 la Ragioneria generale dello Stato ha messo in evidenza una
            condizione che più di altre spiega l’incremento della spesa sanitaria. L’ha espressa
            così: 
si è dimostrato che una percentuale
            molto elevata del totale dei consumi sanitari nell’arco della vita di un soggetto si
            concentra nell’anno antecedente la sua morte. Ciò significa che la componente di spesa
            sanitaria relativa ai costi sostenuti nella fase terminale della vita
                (death-related costs) non risulterà significativamente
            condizionata dall’aumento degli anni di vita guadagnati (Ragioneria generale dello Stato
            2017, 20). 


Il problema si concentra quindi
            sulla capacità/incapacità di «fronteggiare le tendenze espansive della domanda di
            prestazioni sanitarie indotte dalle dinamiche demografiche» senza «recuperare maggiori
            livelli di efficienza ed efficacia nell’azione di governance del sistema sanitario»
                (ibidem, 21).
        
Queste considerazioni identificano
            nell’ultimo anno di vita due condizioni necessarie: il massimo di reciprocità e il
            massimo di prestazioni sanitarie. Significa consumo concentrato di risorse per dare
            cure, attenzioni e dignità all’ultima fase della vita. Non è infatti l’invecchiamento
            fonte di maggiore spesa sanitaria, come il senso comune è portato a pensare
            contribuendo, anche in questo modo, a una distorta rappresentazione sociale della
            condizione anziana e del diritto alle cure in ogni età. 
Le persone anziane sono invece una
            grande fonte di valore e di risorse umane ed economiche, distribuite su scala familiare
            e sociale. Anche quando perdono capacità continuano a farlo, creando e remunerando
            lavoro per curare e prendersi cura della loro condizione. Quando questo avviene con
            pratiche di «concorso al risultato» la reciprocità moltiplica ulteriormente il valore
            conferito in input per poi trasformarlo in maggiore impatto sociale, andando ben oltre
            il vantaggio e l’esito personale e allargandolo nello spazio sociale. 
In greco antico «κλίνω» significa
            inclinarsi, pendersi, obliquarsi, andare «verso qualcuno». Nel nostro caso «κλίνω» non è
            solo orientamento verso «qualcosa» ma verso «qualcuno», non è solo diagnosi con
            prescrizione, non è solo pratica professionale «senza la persona», ma è affrontare il
            problema con chi lo vive. 
La clinica tradizionale spesso
            sostituisce il «qualcuno» con il «qualcosa», agisce cioè in modo materialistico, con
            gesti diagnostici «sotto vuoto relazionale». In questo modo privilegia i
                setting meno esposti alla reciprocità. Il risultato più
            diffuso, sul piano metodologico, è povero sul piano professionale e scientifico, in
            particolare quando «separa la parte problematica» dal tutto che può contribuire ad
            affrontarla insieme. 
È un sintax
                error rischioso e costoso, che allontana le soluzioni. Nei casi più
            fortunati riesce a raggiungere esiti di tipo alfa, che però spesso consumano più del
            necessario, perdendo e non considerando quello che ogni persona può mettere a
            disposizione. È un modo paradossale di agire. Si comporta come se in natura il seme
            potesse fare a meno della terra, dell’acqua, del sole… e come se la terra, l’acqua e il
            sole, da soli, potessero dare frutto. Per questo motivo è urgente «rinaturalizzare» la
            cura, la clinica, gli ambienti di cura, riprofessionalizzandoli. È possibile
            ripensandoli, rimappandoli, riportandoli a quello che dovrebbero essere, cioè incontro
            di capacità e potenzialità da far fruttificare nell’arco
            terapeutico.
        

6. L’arco
            terapeutico 



La struttura dell’arco autoportante
            è stata introdotta in architettura per poter gestire forze concorrenti, in origine
            separate l’una dall’altra. La forza delle pietre quando sono separate equivale al loro
            peso. Ma quando vengono posizionate una dopo l’altra in forma di arco diventano forza
            autoportante, forza capace di reggere pesi molto maggiori del loro peso. 
La diversità di questa forza è
            incredibile, è limitata mentre le pietre sono separate per poi diventare molto grande
            quando diventano unite, diventano cioè capaci di reggere grandi superfici di pietre
            sopra di esse, liberate dalla necessità di sostenersi. Ci pensa la forza dell’arco. 
È un risultato straordinario che,
            per analogia, ci porta chiederci se risultati equivalenti possono essere ottenuti con
            una diversa composizione delle forze a disposizione, professionali e non professionali.
            Teoricamente la risposta è sì, se ogni pietra professionale riesce a comporsi con le
            altre, in modo che l’arco dell’azione professionale possa reggere problemi molto più
            grandi delle singole capacità che lo compongono. 
Ma normalmente questo non avviene,
            perché la soluzione dei problemi è immaginata come erogazione. Il problema è invece
            diverso, riguarda la composizione delle responsabilità, non delle prestazioni, le
            responsabilità necessarie per comporre architetture professionali capaci di gestire in
            modi dinamici e personalizzati i percorsi clinici necessari per collegare la diagnosi
            con la prognosi di esito, i piani di azione con il curare e prendersi cura, la verifica
            con la valutazione di efficacia (fig. 3). 
Senza un’architettura così intesa
            le responsabilità e le capacità non si compongono, si disperdono, non ottengono il bene
            possibile. Si accontentano di indici alfa, si accontentano di misurare l’effetto delle
            prestazioni. Non investono nella reciprocità delle capacità, non investono per
            fruttificare il potenziale clinico, umano ed economico a disposizione. Si accontentano
            di risultati sommativi mentre invece potrebbero essere moltiplicativi come invece ci
            insegna la logica delle risorse computazionali (Girard 1987). 
È un ripiegamento nell’io incapace
            di diventare noi. È gestione di pietre accatastate nei cantieri dell’offerta. Se restano
            senza forma non diventano casa, ponte, cattedrale. Separate sono materia inerte, in
            condizioni di reciprocità diventano forma architettonica relazionale. 
Nei setting
            clinici la forma tipica dell’arco terapeutico ha almeno cinque componenti intese come
            componenti costitutive, cioè fondamentali per comporre le forze necessarie descritte
            nella fig. 3. 
Nell’arco terapeutico le osserviamo
            unitariamente, come sintesi del problema nella relazione tra diagnosi e prognosi, come
            dimensione organizzativa dell’agire professionale dal piano di cura alla sua
            realizzazione, come dimensione strategica per passare dai risultati attesi alla
            valutazione di esito delle azioni in concorso al risultato. 
        
In questo modo un percorso di
            decisione lineare diventa composizione armonica di capacità necessarie per massimizzare
            il bene possibile. Come abbiamo visto, è un bene che può essere riconosciuto con indici
            che misurano gli effetti delle prestazioni (alfa), il valore aggiunto della
            personalizzazione (beta) e il concorso generativo al risultato (gamma). È un «meglio»
            progressivo, aggiunge e moltiplica, consente di prevenire i rischi del prestazionismo e
            del non utilizzare tutto il resto che l’arco terapeutico mette a disposizione. 
Chi fa diagnosi normalmente non si
            sente responsabile degli esiti dei trattamenti proposti, visto che spesso sono affidati
            ad altri. Avviene molto spesso nella riabilitazione e nei setting
            di cura dove le responsabilità di risultato vengono scomposte tra diversi attori,
            assecondando utilizzi tecnicamente irresponsabili delle risorse a disposizione. 
Avviene cioè quando l’attenzione
            professionale si concentra sulla corretta esecuzione del compito e non sull’esito. Per i
            soggetti accreditati può facilmente diventare enfasi sulla remunerazione e non sulla
            finalizzazione delle cure. È un rischio frequente, in particolare quando la reciprocità
            non è considerata condizione necessaria ma soltanto attenzione discrezionale e
            accessoria «per umanizzare» prestazioni senza relazioni. È il vicolo cieco del
            prestazionismo fatto di pietre separate che non possono contare sulla forza dell’arco
            terapeutico. 
È l’andamento patologico descritto
            nella fig. 4, che evidenzia il «bypass dei prestazionisti», quando frammentano il
            percorso decisionale in diversi centri di responsabilità, che invece dovrebbero restare
            uniti. In questo modo le ragioni della reciprocità non possono contare sui microsistemi
            di responsabilità virtuosi e necessari per valorizzare il meglio del concorso al
            risultato (Canali, Greco e Vecchiato 2013; Vecchiato 2004b). 
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FIG. 3. Arco terapeutico.
Fonte: Vecchiato
                    2015b.
                


La metodologia sottesa all’arco
            terapeutico consente invece di posizionare le parti nell’insieme dei livelli essenziali
            di assistenza. La loro grammatica e sintassi chiede di garantirli «contemporaneamente»
            in termini di LEA processo, LEA prestazione, LEA soluzione. Sono LEA solo se diventano
            percorso metodologico finalizzato a garantire esiti positivi. Il
                «bypass dei prestazionisti» invece garantisce soltanto dei LEA
            ridotti a prestazioni, senza il necessario per tutelare il diritto alla salute, con le
            risorse a disposizione, ottimizzando il rapporto costo/efficacia (Vecchiato 2015b). 
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Se vince il «prestazionismo» le
            risposte sono erogazioni adattate all’offerta disponibile. Non sono LEA, ma livello di
            assistenza vuoto di reciprocità, perché non considera il diritto ad avere soluzioni, ma
            soltanto prestazioni. Prevale la forza di gravità (l’input e l’output disponibile) sulla
            forza della relatività (l’outcome possibile). Il suo equivalente in
            architettura è il peso delle pietre senza la forza della loro composizione. 
Sul piano epistemologico è come se
            il tempo della clinica si fosse fermato alla fisica di Galileo e Newton, cioè senza
            accorgersi delle rivoluzioni avvenute nei modi stessi di conoscere. In questa luce la
            teoria della relatività non è solo un paradigma per le «scienze fisiche» ma riguarda i
            modi attuali della scienza per rendere più affidabili le conoscenze e il loro utilizzo. 
La genomica ha accelerato questo
            processo, ma molto resta ancora da fare per meglio interpretare la sfida, passando
            dall’infinitesimamente piccolo, osservabile nel nostro patrimonio genetico, a scale
            osservabili e misurabili sul piano esistenziale. Si tratta di questioni tecniche ma
            anche e soprattutto strategiche, per meglio identificare le potenzialità a disposizione
            della clinica del futuro. Integrated care is what we all want,
            Fiona Godlee (2012) tematizzava così il problema, sostenendo che «integrare» non è
            un’operazione organizzativa, perché richiede capacità di «personalizzare» anche la
            clinica a misura dei bisogni e, soprattutto, a misura delle capacità a disposizione.
            Serve cioè arte professionale in grado di condurci oltre i
            limiti dell’azione tradizionale. 
Sono limiti che nascono
            dall’incapacità di fare spazio alle persone, di incontrarle, di condividere con loro la
            doppia regola del «non posso aiutarti senza di te» e del «non puoi aiutarmi senza di
            me». È la porta stretta e necessaria per riposizionare gli sforzi da una prevalente
            attenzione a «strutture e processi» ad una maggiore attenzione a «esiti e impatto
            sociale». 
 

7.
            Considerazioni e prospettive 



Abbiamo visto come gli esiti
            generativi abbiano bisogno di reciprocità per affrontare i problemi. Abbiamo inoltre
            visto quanto abbiamo bisogno di passare dalla clinica prestazionale a quella
            relazionale, valorizzando tutte le potenzialità a disposizione, da quelle professionali
            a quelle non professionali. È un passaggio culturale e tecnico difficile ma necessario
            per superare le «prestazioni senza relazioni» e per garantire migliori esiti di salute. 
L’arco ha rivoluzionato i modi di
            edificare. Un salto di paradigma equivalente può incoraggiare anche nuovi modi di
            intendere la reciprocità per valorizzarla nelle pratiche cliniche. È un problema di
            scala e di setting. È di «scala» perché si tratta di comporre
            analisi e decisioni distribuite dal micro al macro. È un problema di
                setting per riuscire a riconfigurare l’azione organizzativa con
            la delicatezza delle relazioni terapeutiche. 
Sono entrambe condizioni necessarie
            per maneggiare con cura e congiuntamente le condizioni di esito incrementale,
            conseguibili con decisioni moltiplicative di valore (Vecchiato 2014; 2016). Tecnicamente
            sono isomorfe ai 3 livelli di valutazione prima descritti. Insieme infatti consentono di
            integrare la valutazione di esito con la valutazione di impatto sociale generativo
            (Vecchiato 2015a). La prima misura i risultati di salute per la persona e la seconda i
            benefici di salute che si estendono nel suo spazio di vita. Il duplice andamento è
            descritto nella fig. 5, dove sono messe in parallelo la progressione di
                outcome e la progressione incrementale di responsabilità e
            benefici conseguibili con il passaggio dall’io al noi. 
È un’opportunità preziosa per la
            crescita professionale e organizzativa. Consente di mettere a frutto quello che si sa e
            si sa fare. Consente di gestire architetture professionali e non professionali insieme
            necessarie per liberare i potenziali a disposizione. I minori esiti delle pratiche
            tradizionali sono un costo preoccupante e insostenibile. Mette in discussione
            l’universalismo del nostro welfare, alimenta le disuguaglianze nell’accesso, mette in
            difficoltà le garanzie costituzionali di diritto alla salute. 
Il problema non è quindi soltanto
            economico, se la crescita delle disuguaglianze nell’accesso alle risposte di welfare ci
            allontana dalle garanzie costituzionali. Nel contempo la Costituzione chiede di
            valorizzare l’incontro tra diritti e doveri di ogni persona, riconoscendo dignità e
            capacità a tutti, anche ai più deboli. Dignità e capacità sono
            linfa necessaria per un salto di paradigma che le pratiche cliniche possono affrontare. 
È possibile con le persone,
            contribuendo allo sviluppo di sistemi di fiducia dove il «curare e prendersi cura dei
            bisogni umani fondamentali» ci consenta di passare da pratiche di welfare assistenziale
            a soluzioni di welfare generativo (Fondazione E. Zancan 2018). 
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FIG. 5. Valutare l’impatto sociale.





[1]  Lo studio è stato realizzato in
                    collaborazione con ORAS (Ospedale riabilitativo di alta specializzazione) di
                    Motta di Livenza, Treviso.

[2]  Modified Barthel Index (MBI); Braden Scale
                    for Predicting Pressure Sore Risk (BS); Dysphagia Outcome and Severity Scale
                    (DOSS); Disability Rating Scale (DRS); Supervision Rating Scale (SRS), Glasgow
                    Outcome Scale - Extended (GOSE), Levels of Cognitive Functioning (LCF), Ucla
                    Neuropsichiatric Inventory (NPI), Questionario del linguaggio di Lincoln,
                    linguaggio (SQ-speech), comprensione (SQ-compr), Scala di responsabilizzazione
                    (SR), Livello di protezione dello spazio di vita (LPSV).



La reciprocità nella prospettiva psicologica 

di Alberto Voci ed Elisabetta Valentini





1.
            Introduzione 



In ambito psicologico, il termine
            reciprocità viene utilizzato per etichettare processi relazionali e interpersonali
            differenti. In particolare, è possibile ritrovare questo concetto in teorie proprie
            della psicologia sociale, della psicologia evoluzionistica e di altri ambiti della
            psicologia, tra cui quello clinico-dinamico ed evolutivo. 
In psicologia sociale si parla della
            norma della reciprocità per descrivere una regola comportamentale culturalmente definita
            e condivisa, secondo cui si ritiene giusto che le persone debbano aiutare, e non
            danneggiare, chi le ha aiutate in passato. In negativo, la norma della reciprocità porta
            a ritenere giustificato danneggiare chi ci ha danneggiato in passato, o comunque non
            aiutare chi non ci ha aiutato in precedenza. La norma della reciprocità è considerata un
            principio universalmente valido, essendo presente in tutte le società e culture umane.
            Si ritiene, addirittura, che sia proprio alla base delle società umane, essendo la norma
            che regola e consente la cooperazione, la divisione dei lavori e dei compiti, gli scambi
            commerciali e, secondo alcuni, anche le relazioni intime tra gli individui. In effetti,
            molti dei comportamenti di cura, di collaborazione o di aiuto nei confronti degli altri
            trovano solide fondamenta in questa norma: una persona può rivolgere comportamenti
            altruistici nei confronti degli altri basandosi, almeno in parte, sull’aspettativa che
            poi gli altri li attueranno nei suoi confronti; oppure, è possibile che comportamenti e
            atteggiamenti positivi rivolti agli altri siano la conseguenza di comportamenti o
            atteggiamenti simili mostrati da queste persone nei nostri confronti. In generale, la
            norma della reciprocità suggerisce che la cooperazione, la cura, la condivisione sono
            comunque vantaggiose, perché portano ad un moltiplicarsi di comportamenti positivi
            all’interno di una rete sociale, creando così un clima amichevole e di sostegno
            reciproco. I comportamenti aggressivi e violenti sono invece dannosi, perché innescano
            un ciclo di vendette reciproche che non può far altro che creare un clima ostile e
            minaccioso (Voci 2014). 
Anche nell’ambito della psicologia
            evoluzionistica il tema della reciprocità è spesso associato al tema dell’aiuto e
            dell’altruismo, ma associandolo a comportamenti attuati in modo automatico e
            inconsapevole. Non a caso, in questo contesto teorico e di ricerca, il tema
            dell’altruismo reciproco viene studiato principalmente negli animali, escludendo quindi
            in partenza l’intervento di norme culturali condivise. Secondo questa logica, quando un
            organismo aiuta un altro organismo a sopravvivere, ad esempio condividendo del cibo o
            avvisando dell’avvicinarsi di un pericolo, compie un atto che
            riduce la probabilità di propagazione del proprio patrimonio genetico, a vantaggio di
            quella dell’organismo che riceve l’aiuto. Tuttavia, tale comportamento può essere
            sensato da un punto di vista evoluzionistico se è presente l’aspettativa che il favore
            venga ricambiato in futuro: in questo caso l’aiuto iniziale avrebbe un costo, ma esso
            sarebbe compensato, ed eventualmente superato, dal beneficio ottenuto in seguito
            all’atto di reciprocità. Esempi di comportamenti di questo tipo si hanno in piccoli
            gruppi di animali, non necessariamente della stessa specie, in cui i comportamenti di
            aiuto reciproco, come condividere il cibo, o liberare da parassiti, aiutano nel lungo
            termine la sopravvivenza e quindi la propagazione dei geni dei diversi organismi
            coinvolti (Voci 2014). 
In altri ambiti della psicologia,
            tra cui quello clinico-dinamico, il tema della reciprocità assume un’importanza
            fondamentale nella definizione del sé individuale, nelle teorie di stampo
            relazionale-sistemico e nella teoria dell’attaccamento. I prossimi due paragrafi sono
            dedicati ad una breve descrizione di questi approcci che, seppur di matrice teorica
            differente, condividono l’importanza attribuita alla reciprocità nella formazione e
            nella strutturazione dell’immagine di sé e degli altri. 
 

2. Il sé e
            le relazioni tra individui 



L’idea secondo cui la formazione del
            sé e dell’identità individuale sia connessa alle relazioni con gli altri è presente fin
            dalle prime teorie della psicologia moderna, risalenti alla fine dell’800 (Markus e Wurf
            1987). Secondo William James, ad esempio, il sé di ogni individuo è il risultato di una
            continua conversazione tra l’io, ovvero il soggetto della conoscenza, la consapevolezza
            individuale, e il me, ovvero l’oggetto di conoscenza, ciò che viene conosciuto. Il me,
            in particolare, include una componente sociale, data dalle interazioni con gli altri, il
            modo in cui gli altri ci percepiscono e le opinioni che hanno su di noi. Pochi anni
            dopo, Charles H. Cooley propose il concetto di «sé specchio» (looking glass
                self), asserendo che il sé di un individuo nasce dalle interazioni con
            gli altri, in particolare riflettendo, come in uno specchio, le percezioni, le
            aspettative e i giudizi che gli altri formulano su di noi. Dato che questo vale per
            tutti gli individui, il risultato è che la società umana è un intreccio di sé connotati
            socialmente, sorti proprio dalle percezioni e delle relazioni reciproche tra individui. 
Tale visione del sé come punto di
            articolazione tra l’individuo e la società è stata poi portata alle estreme conseguenze
            negli anni ’20 del secolo scorso da George Herbert Mead, iniziatore dell’interazionismo
            simbolico (Blumer 2008), secondo cui sono proprio le interazioni con gli altri che
            creano la mente individuale, l’intelligenza riflessiva e, in ultima analisi, l’immagine
            che ognuno ha di sé. Negli stessi anni, anche se in modo indipendente, Lev Vygostskij
            elaborava la sua teoria sulla natura storico-culturale della mente umana. Secondo
            l’autore sovietico, i processi psichici superiori sono riorganizzazioni funzionali dei
            processi psichici di base e avvengono sotto l’influenza di
            fattori sociali e culturali. Lo sviluppo di ogni individuo comporta un’interiorizzazione
            dei segni presenti nell’ambiente socio-culturale. In particolare, nel corso dello
            sviluppo culturale dell’individuo ogni processo mentale compare due volte: prima
            all’esterno, nell’interazione sociale, e solo successivamente nell’interiorità, sotto
            forma di pensiero. 
Concetti simili sono presenti in
            Gregory Bateson (1977), inseriti nel contesto più ampio dell’approccio
            sistemico-relazionale. Secondo questo approccio, la personalità non è il frutto di
            processi intrapsichici, ma delle interazioni che ogni individuo ha con gli altri
            all’interno del contesto sociale. Le azioni, i pensieri e le emozioni di ogni individuo,
            quindi, sono comprensibili solo se inseriti nel contesto specifico in cui hanno luogo,
            nei continui e inevitabili scambi comunicativi con gli altri. 
Questi approcci teorici condividono
            una visione dell’essere umano come intrinsecamente sociale e sostengono che il concetto
            di sé è un costrutto mentale che sorge dalle interazioni con gli altri, da atti di
            comunicazione reciproca. In esse, quindi, la reciprocità risulta essere l’elemento
            fondante della percezione che ogni individuo ha di se stesso e degli altri. 

3.
            Reciprocità affettiva, attaccamento e relazioni di cura 



Per comprendere appieno la
            reciprocità tra le persone e la natura prettamente sociale del sé individuale, è
            importante far riferimento alla teoria dell’attaccamento elaborata da John Bowlby a
            partire dagli anni ’60 (vedi Ainsworth 2006). Secondo Bowlby, ogni essere umano ha una
            predisposizione biologica a sviluppare un legame di attaccamento nei confronti di chi se
            ne prende cura. Nella primissima infanzia questo tipo di legame, che di solito si forma
            con la madre, o comunque con un adulto di riferimento in grado di fornire cura e
            attenzione, è legato alla soddisfazione di bisogni primari di tipo biologico, legati
            alla sopravvivenza fisica, nonché ad una dimensione prettamente psicologica, connessa
            alla percezione di vicinanza e protezione. La tipologia e qualità di questo legame
            portano alla formazione di specifici stili di attaccamento, che poi tenderanno a restare
            stabili anche nella vita adulta. In particolare, se il legame bambino-adulto è
            caratterizzato da risposte da parte dell’adulto adeguate e in sintonia ai bisogni del
            bambino, si sviluppa uno stile di attaccamento sicuro. Se però le risposte ai bisogni
            del bambino sono inadatte, o addirittura assenti, si sviluppa uno stile di attaccamento
            insicuro, a sua volta diviso in ansioso o evitante. L’attaccamento ansioso è determinato
            dal fatto che le risposte dell’adulto sono imprevedibili o ambivalenti, talvolta
            adeguate e talvolta no, il che può portare il bambino a crearsi un’immagine di sé come
            non meritevole e/o non adeguato e a temere l’abbandono da parte delle persone di
            riferimento. L’attaccamento evitante è invece dovuto a risposte assenti o caratterizzate
            da distanza emotiva; questo si associa ad un’immagine negativa degli altri, percepiti
            come inaffidabili e poco disponibili e alla conseguente tendenza
            a evitare l’intimità e la vicinanza con gli altri. 
Sono quindi i primi rapporti di
            reciprocità con le figure di attaccamento primario a forgiare gli stili di attaccamento
            e, di conseguenza, le relazioni future con gli altri. Infatti, se gli stili di
            attaccamento si formano nella prima infanzia, poi perdurano nei processi cognitivi,
            affettivi e comportamentali dell’età adulta. In particolare, va sottolineato come tali
            modalità di relazione con gli altri si attivino ogniqualvolta ci sentiamo in difficoltà
            e bisognosi di cure, ad esempio nel momento di vulnerabilità della malattia, guidando
            quindi le relazioni con le figure chiamate a prendersi cura di noi da un punto di vista
            medico. Il fatto di avere uno stile di attaccamento sicuro si assocerà ad una relazione
            con gli altri basata su stabilità e affidabilità e, quindi, più facilmente
            caratterizzata da una reciprocità emotiva basata sulla fiducia. In questo contesto, sarà
            possibile anche accettare i propri limiti e quelli altrui, essendo la relazione
            improntata sul non giudizio, sull’accoglimento dell’altro, sicuri del fatto che si sarà
            accettati per quello che si è. Deviazioni verso uno stile di attaccamento evitante o
            ansioso intaccheranno la positività delle relazioni, diminuendo la fiducia nell’altro e
            in noi stessi. 

4.
            Reciprocità e interdipendenza 



Quanto esposto fino ad ora
            evidenzia in modo chiaro e inequivocabile che il nostro sé, i nostri pensieri, le nostre
            emozioni siano inerentemente sociali e relazionali. Purtroppo, nella cultura occidentale
            è diffusa in modo pervasivo una visione degli individui radicalmente opposta, che vede
            ogni persona come una monade, un’entità indipendente e a sé stante. Si tratta di una
            visione individualistica degli esseri umani, in cui uno dei valori più importanti è il
            successo personale, da ricercarsi sia a livello materialistico che in termini di
            autorealizzazione (Cross, Hardin e Gercek Swing 2011). La ricerca del successo non
            sarebbe di per sé problematica, ma lo diventa quando si associa al tentativo di essere
            migliori degli altri, in un processo continuo di autoaffermazione e autoaccrescimento.
            In questo caso, paradossalmente, chi ritiene di essere indipendente e autonomo ha in
            realtà un assoluto bisogno degli altri per affermare la sua presunta superiorità, in un
            sistema di relazioni caratterizzato da interdipendenza negativa. Questo tipo di
            interdipendenza si ritrova nelle cosiddette situazioni a «somma zero», in cui se
            qualcuno ottiene un successo ci deve essere qualcun altro che viene sconfitto: un
            risultato positivo di una persona comporta un risultato negativo di un’altra, con una
            somma finale di risultati che è, per l’appunto, pari a zero. Concepire le relazioni
            umane come a «somma zero» porta ad una costante competitività e, come è evidente, a
            perdere totalmente di vista la natura prettamente sociale e relazionale degli esseri
            umani. Se è presente reciprocità, sarà improntata ad un’analisi di costi e benefici di
            ogni relazione e gli individui cercheranno di riservare impegno, cura e sostegno
            unicamente a quelle relazioni che potrebbero essere utili per raggiungere i propri
            obiettivi personali.
        
La natura sociale della mente umana
            e del sé viene rispecchiata molto più fedelmente da una visione della società come
            caratterizzata da interdipendenza positiva. In questo caso, il successo personale è
            associato al successo degli altri, in una situazione che è vista come a «somma
            positiva». Ad esempio, ricercare il benessere personale può facilmente associarsi alla
            ricerca del benessere altrui, se si comprende che una persona può stare veramente bene
            se vive in un contesto in cui il benessere è diffuso tra tutti. Da questo punto di
            vista, la reciprocità, la cura e il sostegno vengono visti come dei valori importanti da
            promuovere e ricercare, in modo da creare un contesto positivo e armonioso (Voci 2014). 
Se, come detto prima, la nostra
            società tende ad attribuire maggiore enfasi all’interdipendenza negativa, esistono
            fortunatamente molte possibilità per andare oltre questo tipo di logica, trascendendo
            motivazioni di tipo egocentrico e giungendo a concepire le relazioni umane come
            caratterizzate da reciprocità e interdipendenza positiva. Il prossimo paragrafo si
            soffermerà su alcune dimensioni psicologiche utili per favorire questa trasformazione:
            l’empatia, l’autodisvelarsi, l’autocompassione. 
 

5.
            Sviluppare la reciprocità 



L’empatia non è un costrutto
            facilmente investigabile, dato che in letteratura ne sono presenti innumerevoli
            definizioni. Uno dei punti su cui la maggior parte degli autori converge è che l’empatia
            comprende aspetti cognitivi ed emotivi (Voci 2014). Per il versante emotivo, due
            definizioni fondamentali sono state proposte da Daniel Batson (2011, 11), secondo cui si
            tratta di «un’emozione orientata verso un’altra persona, congruente con la percezione
            del suo benessere» e da Martin Hoffman (2000, 30), secondo cui «è una risposta affettiva
            più adeguata alla situazione di un altro che non alla propria». Si tratta di definizioni
            che si riferiscono alla capacità di comprendere le esperienze di un’altra persona e di
            rispondere emotivamente ad esse in modo appropriato. Per quanto riguarda la componente
            cognitiva, solitamente essa viene riferita alla capacità di assumere la prospettiva di
            un’altra persona. Questo processo può avvenire secondo due modalità: nella prima,
            centrata sull’altro, si cerca di immedesimarsi nell’altra persona, di mettersi nei suoi
            panni, sforzandosi di vedere la situazione dal suo punto di vista; nella seconda,
            centrata sull’altro, si cerca di comprendere la situazione dell’altra persona, di capire
            quello che può pensare o sentire. In generale, quindi, l’empatia è l’abilità di
            comprendere lo stato interiore di un’altra persona e di provare stati affettivi
            congruenti con il suo stato emotivo. 
In ambito psicoterapeutico,
            l’empatia è stata considerata una dimensione fondamentale da Carl Rogers, che l’ha
            definita come la capacità di sintonizzarsi e comprendere gli stati emotivi e cognitivi
            del cliente. Rogers riteneva che mostrare empatia nei confronti dell’altro fosse
            determinante per rendere più emotivamente profonda ed efficace la relazione terapeutica.
            È però importante sottolineare che l’empatia, se da un lato può
            rendere più vere, umane e reciproche le relazioni tra individui, dall’altro deve sempre
            essere caratterizzata da una chiara distinzione tra il sé e l’altro in quanto individui
            separati. Questo per evitare che l’eccessiva immedesimazione con l’altro, soprattutto se
            si trova in una situazione di grave difficoltà, porti a una deriva negativa chiamata
            distress personale, ovvero uno stato di angoscia e disagio provocato dall’essere
            testimoni della sofferenza altrui. 
L’autodisvelarsi
                (self-disclosure) è un processo comunicativo in cui un
            individuo svela informazioni personali a qualcun altro. Tali informazioni, che possono
            riguardare emozioni, pensieri, esperienze passate, aspettative, vengono svelate in un
            clima di reciprocità, attendendosi quindi che anche l’altro sveli poi informazioni
            personali su di sé. In ambito psicologico, l’autodisvelarsi da parte del terapeuta viene
            considerato un elemento fondamentale per instaurare una relazione terapeutica efficace e
            profonda, dato che proprio grazie alla reciprocità il paziente potrà sentirsi nelle
            condizioni ideali per riferire informazioni personali. In questo contesto,
            caratterizzato da fiducia reciproca e condivisione, il paziente avrà la possibilità di
            accrescere e approfondire la conoscenza dei problemi che sta vivendo (Farber 2006). 
Va però sottolineato come anche per
            l’autodisvelarsi siano possibili effetti collaterali da tenere sotto controllo. In primo
            luogo, se il paziente è in uno stato di grave sofferenza, è plausibile che si aspetti
            sostegno e cura da parte del terapeuta, e non certo la condivisione di informazioni o
            esperienze personali. In secondo luogo, il terapeuta dovrebbe calibrare con attenzione
            cosa svelare all’altro e quando, per non correre il rischio di apparire debole e
            inefficace o di far sentire il paziente in obbligo di ascoltarlo. D’altra parte, se
            questi rischi sono tenuti sotto controllo e l’autodisvelarsi è compiuto mantenendo
            costantemente l’attenzione e la concentrazione sul paziente, esso rappresenta è una
            modalità comunicativa fondamentale per entrare in un clima di reciprocità e fiducia
            anche in una relazione evidentemente asimmetrica come quella tra terapeuta e paziente. 
L’autocompassione (self-compassion)
            è un costrutto di recente formulazione nell’ambito della psicologia occidentale. È stato
            proposto da Kristin Neff (2003) che, ispirandosi a concetti di natura orientale, l’ha
            definito come la compassione provata verso se stessi nei momenti di difficoltà e
            sofferenza. Se la compassione, parente stretta dell’empatia, è il sentimento che sorge
            quando si assiste alla sofferenza di qualcun altro e genera il desiderio di aiutare,
            l’autocompassione è la compassione diretta verso il sé. Secondo Neff, essa si articola
            in tre componenti bipolari. La prima è l’autogentilezza, ovvero il provare gentilezza e
            comprensione verso se stessi, contrapposta all’autocritica, ovvero giudicarsi in modo
            duro e severo quando si è in una situazione di difficoltà e di sofferenza, arrivando
            anche all’autocolpevolizzazione. La seconda è l’umanità comune, ovvero la capacità di
            percepire le proprie esperienze difficili come parte della più ampia esperienza umana, e
            quindi condivise da altre persone, contrapposta all’isolamento,
            caratterizzato dal sentirsi soli, isolati e separati dagli altri nei momenti di
            sofferenza. La terza dimensione è la consapevolezza (mindfulness), in questo contesto
            definita come la capacità di mantenere i propri pensieri e le proprie emozioni in
            equilibrio quando si sta soffrendo, piuttosto che sovraidentificarsi con essi,
            lasciandosi trasportare da stati affettivi e pensieri negativi incontrollati. Va
            peraltro sottolineato come questo tipo di consapevolezza sia solo una parte del concetto
            più ampio di mindfulness importato in Occidente da Jon Kabat-Zinn, che la definisce come
            la consapevolezza che emerge dal porre attenzione di proposito, nel momento presente e
            in modo non giudicante, all’esperienza che si manifesta momento per momento (Amadei
            2013). 
Essendo di recente proposizione,
            l’autocompassione è stata poco esplorata in ambito relazionale e terapeutico. Tuttavia,
            è facile intuire come essa possa essere una componente importante di una relazione
            improntata sulla reciprocità e sull’accettazione dell’altro: essere compassionevoli con
            se stessi, tenendo a mente i concetti di autogentilezza, umanità comune e
            consapevolezza, può senza dubbio aiutare ad avere un atteggiamento simile nei confronti
            degli altri, generando così un clima di comunanza e rispetto reciproco. 

6. La
            reciprocità nella relazione medico/operatore sanitario-paziente 



Da quanto detto fino ad ora, appare
            chiaro come i processi che concorrono a strutturare la natura prettamente sociale e
            relazionale del sé individuale giochino un ruolo fondamentale nella relazione tra il
            paziente e il medico/professionista sanitario. Tale relazione, infatti, è connotata da
            aspettative, emozioni, vissuti psicologici affettivi che richiamano aspetti profondi
            della propria storia personale, costituita principalmente, come si è detto, da relazioni
            con gli altri. 
Dal punto di vista del paziente,
            percepire reciprocità significa avere la possibilità di fidarsi e affidarsi ad un
            medico/operatore sanitario, provando così emozioni di conforto, sicurezza e stabilità
            anche in un momento di particolare vulnerabilità quale è la malattia. Questo avviene
            soprattutto quando il medico/operatore sanitario sa portare nella relazione terapeutica,
            insieme alla sua esperienza professionale, tecnica e specialistica, un’umanità fatta di
            ascolto, accoglienza e non giudizio, coinvolgendo il paziente nelle decisioni e nelle
            opzioni previste nel percorso di cura. Tutto ciò può portare il paziente a sentirsi una
            persona rispettata e accolta nella sua condizione di malattia, senza spingerlo ad
            identificarsi con la malattia stessa. 
Il medico/operatore sanitario,
            d’altra parte, entrando in una relazione di reciprocità con il paziente, può utilizzare
            la sua pratica ed esperienza per crescere, non soltanto da un punto di vista
            specialistico, ma anche umano. Entrare in contatto con una dimensione più profonda della
            sofferenza, non solo quella fisica, può diventare un percorso di conoscenza di sé e
            dell’altro, dei mezzi che si hanno a disposizione, così come dei propri limiti. Questo
            può avvenire solo a condizione che il medico abbia affrontato o
            sia consapevole di dover affrontare quotidianamente la propria paura della malattia e
            della morte (Kübler-Ross 2005). È importante che il medico sia cosciente dei propri
            meccanismi di difesa, delle sue fragilità personali, delle sue paure nella gestione
            delle proprie emozioni e di quelle del paziente, soprattutto quando le terapie non danno
            le risposte sperate o previste. 
Se la relazione medico-paziente non
            è improntata sulla reciprocità, si corre il rischio di inquadrare i ruoli delle persone
            coinvolte in modo eccessivamente rigido e gerarchico. Il medico potrebbe essere
            percepito come infallibile e infaticabile, sempre in grado di trovare la soluzione e la
            terapia corretta ad ogni problematica; ciò potrebbe portare a proiettare sulla sua
            figura aspettative irrealistiche che, una volta deluse, farebbero facilmente emergere
            emozioni negative, di rabbia, risentimento e ingiustizia. Dall’altra parte, il paziente
            potrebbe essere meramente identificato come colui che riceve diagnosi e terapie in modo
            passivo e dipendente, privato della possibilità di esprimere se stesso e del suo bisogno
            di sentirsi sostenuto e «visto» nella sua unicità e interezza. 
Il portare consapevolezza agli
            aspetti più intimi e profondi che inevitabilmente emergono nella relazione
            medico-paziente, potrebbe predisporre entrambi i soggetti coinvolti ad un incontro
            basato sulla reciprocità, nel rispetto dei ruoli, nella consapevolezza dei rischi e
            delle difficoltà da affrontare, ma anche delle risorse che ciascuno può condividere e
            della grande opportunità che tale relazione può offrire. Perché questo avvenga è
            fondamentale che la relazione medico-paziente sia caratterizzata da una comunicazione
            sincera, esaustiva e trasparente, ricca soprattutto di gratitudine per ciò che l’altro
            ci mostra di sé e di noi, in quella che si dovrebbe percepire come un’esperienza unica e
            irripetibile da vivere insieme. Per giungere a questo obiettivo, può essere utile
            sviluppare una motivazione a lungo termine, altruistica, che trascenda per quanto
            possibile l’immediato interesse personale o l’aspettativa di successo. 
Infine, è importante saper
            riconoscere con chiarezza che il medico non è infallibile e che quindi potrebbe non
            essere sempre in grado di curare in modo efficace il paziente. Potrebbe arrivare il
            momento in cui il medico non può più proporre una terapia in grado di restituire la
            piena salute al proprio paziente. Allo stesso modo, è irrealistico pensare che i
            pazienti possano sperimentare uno stato di benessere quando ricevono una cura in modo
            freddo e distante, senza sentirsi ascoltati e accolti come persone. In un’ottica di vera
            reciprocità, il paziente ha quindi bisogno che il medico ci sia, come essere umano, che
            abbia una reale partecipazione anche quando le cose non vanno bene. E il medico ha
            bisogno, per essere e per sentirsi realmente efficace, che il paziente senta di potersi
            fidare e affidare, anche nei casi estremi in cui l’unico intervento possibile è quello
            di alleviare i sintomi di una malattia non più guaribile. Quando la relazione presenta
            queste caratteristiche e si basa sulla percezione di una comune e profonda umanità,
            allora si può parlare di vera e autentica reciprocità.


La cura che cura chi cura 

di Giuseppe Milan





1.
            Introduzione 



Non deve sorprendere che intorno
            alla parola «cura» si incontrino varie professioni, in particolare quelle
            medico-sanitarie e quelle psico-pedagogiche. Fatte alcune distinzioni, si tratta sempre
            di professioni nelle quali la «relazione a tu per tu» si declina come «relazione di
            cura» e nelle quali la parola «professione» si riveste del suo significato più intimo e
            originario: dal latino pro-fitèri vuol dire «riconoscere davanti a», «dimostrare a»,
            «dichiararsi di fronte a», «ammettere di fronte a». Un «professarsi» davanti all’altro,
            alla «persona». Non si tratta perciò di «mestieri» qualsiasi ma di ambiti nei quali –
            come scrive Emmanuel Lévinas – sono posto dinanzi a un «Volto», dinanzi ad una 
«nudità umana» che è debolezza,
            appello, bisogno, fragilità, vulnerabilità […] ma che possiede anche una strana autorità
            disarmata, ma imperativa, che mi interpella in qualità di io responsabile di questa
            miseria (Lévinas 1992, 7). 


Un «volto» che ti guarda e ti
            riguarda, come suggerisce chi fa risalire l’etimologia di «cura» alla radice
                ku – (kau, kav) «osservare, guardare»: un
            appello che invoca «responsabilità». 
L’esperienza della «cura» compete
            all’essere umano fin dalle origini. Potremmo dire che è «al principio» e che la «cura»
            si pone come dimensione ontologica, costitutiva della persona ab origine, sia
            cronologicamente che esistenzialmente. 
Per questo essa – con tutte le
            traduzioni che può avere – fa parte dell’eterno vocabolario degli esseri umani, che
            sempre hanno comunicato tra loro attraverso l’intima esperienza che induce la persona –
            di ogni tempo, di ogni cultura, di ogni latitudine – a rialzarsi e a camminare proprio
            attraverso l’aiuto di chi sa dire – provocando ciò che la parola suppone – «alzati e
            cammina». Al riguardo, non mancano esempi illustri. 
Nel Vangelo di Marco (5,41) si narra
            che Gesù, invocato per la morte di una bambina, «…presa la mano della bambina, le disse:
            “Talità kūm”, che significa: “Fanciulla, alzati!”». Nella lingua parlata da Gesù,
            l’aramaico, tlīthā sta infatti per «giovinetta», mentre kūm significa proprio «alzati,
            sta’ in piedi, sollevati». In quella parola, «kūm», pronunciata da chi sa rispondere
            all’appello, sono racchiusi il significato e la forza della cura. 
Allo stesso modo l’invito «Kūm»,
            «alzati!» rivolto in altro contesto da Gesù a Lazzaro, rimette in moto la vita, dà la
            possibilità di risollevarsi dal letto di morte e di riprendere
            il cammino. 
Ritorna così, nel Vangelo, l’antico
            imperativo biblico rivolto a più riprese da Dio a Giona (1,2): «Qūm», «Alzati, va’ a
            Ninive!» (1,2) […] «Che cos’hai così addormentato? Alzati, invoca il tuo Dio!» (1,6).
            Già qui, la «cura» si configura oltre che come «sanitaria», cioè per la guarigione del
            corpo, anche come «educativa», implicando la maieutica del risveglio dal torpore, dalla
            passività, dall’anestetizzazione. In ogni caso, l’invito non si limita
            all’indispensabile azione del «terapeuta» ma è nel contempo indispensabile richiesta
            all’altro, lo sollecita, lo esorta, gli chiede di entrare in azione. Insomma, la «cura»
            si pone come tipica questione di «reciprocità», in cui l’amore concreto dà calore,
            energia vitale, coraggio, rimette in moto e riscalda la vita. Non per nulla qualcuno
            sostiene che l’etimologia latina di «cura» sia anche un affare di «cuore» e si possa
            collegare a quod cor urat (ciò che scalda il cuore). 

2. La
            favola della Cura 



Continuando ad attingere a
            suggestioni antiche, pure contemporanee ai fatti narrati dai vangeli, non possiamo
            dimenticare la bellissima «favola della cura» attribuita all’erudito Igino, che – oltre
            ad essere un liberto dell’imperatore Augusto – faceva il maestro di scuola. Potremmo
            dire che è una favola sia «antropogenetica», sulla nascita dell’uomo, sia
            biologico-biografica, sulla vita e l’esistenza, sia pedagogica, perché descrive la
            maieutica del crescere in una prospettiva di salute integrale. Cosa racconta questa
            «favola della cura», rievocata da Martin Heidegger (2009, 241)? 
La «Cura», mentre attraversava un
            fiume, vide del fango cretoso; pensierosa, ne raccolse un po’ e cominciò a dargli forma.
            Quando la sua opera era ormai conclusa e la stava osservando, ecco che si presentò
            Giove. La «Cura» lo pregò di infondere lo spirito a ciò che essa aveva fatto. Giove
            acconsentì volentieri. Ma quando la «Cura» pretese di dare il proprio nome a ciò che
            aveva fatto, Giove glielo proibì: era lui che voleva dargli il proprio nome! Mentre la
            «Cura» e Giove lottavano sul nome, intervenne anche la Terra, sostenendo che il proprio
            nome doveva essere imposto a quella cosa, perché ad essa lei aveva dato una parte del
            proprio corpo. Allora i disputanti furono costretti a chiamare Saturno come giudice.
            Saturno comunicò ai contendenti la seguente giusta decisione: 
Tu, Giove, che le hai dato lo
            spirito, al momento della morte riceverai il suo spirito; tu, Terra, che le hai dato il
            corpo, riceverai il suo corpo. E tu, Cura, che hai dato a questo essere la sua forma, ne
            avrai il possesso per tutto il tempo che vivrà. Per quanto concerne la disputa sul nome,
            si chiami homo poiché è fatto di humus (Terra). 


Interessante questa «favola»! È la
            cura a dare la vita a noi esseri umani: lei ci aiuta a nascere, ci consente di esistere,
            di esprimere noi stessi. La cura ci forma, fin dall’inizio e per
            tutta la vita. Siamo nelle sue mani, lei ci possiede finché vivremo. È strettissimamente
            legata al tempo, tutta la vita, nessuna età esclusa. Sempre è il tempo della cura.
            Sempre è implicata la cura del tempo, l’attenzione a viverlo con l’intensità che merita. 
Pensiamo alla cura della nascita,
            alla cura nella primissima infanzia. 
Cosa c’è di più fragile, di più
            vulnerabile e, nello stesso tempo, di più «imperativo», segno di una totale
            «responsabilità» – direbbe Lévinas – di un bambino che nasce? 
Una responsabilità che accomuna
            cura sanitaria e cura dell’educazione: educazione che fin dall’antichità (pensiamo a
            Socrate) viene accostata per analogia alla nascita, all’arte ostetrica-levatrice:
            l’educazione è maieutica, è l’arte di dar vita a-, di portare alla luce. E l’educatore,
            come l’ostetrica, può essere agente di una generatività-cura che non è riservata a un
            evento transitorio, alla specifica fase del parto: l’educazione è chiamata a essere
            maieutica life-long, ad esercitare per tutta la vita l’arte del far nascere. 
È tuttavia evidente la particolare
            ed estrema importanza che hanno, anche per l’educazione, proprio i primissimi passi
            della vita del bambino. La nascita «getta» nel mondo, è uno strappo doloroso, un taglio:
            è la prima grande separazione (la madre di tutte le separazioni). Prima il bambino era
            «dentro», ora la nascita lo espelle, lo manda «fuori»-«extra». E pure «fuori»-«extra»,
            per lui, è la madre, la figura materna, il genitore. «Extra» è il mondo. Si pone un
            distanziamento, una cesura, una voragine «tra», e in quello spazio entra tutto il
            panico, tutto il disorientamento, tutta la paura della solitudine, dell’abbandono, del
            disincontro. Come sanare questa ferita? 
Due personaggi diversi, un grande
            pensatore-scienziato, Pavel Florenskij, e un grande poeta cantautore, Leonard Cohen, in
            tempi diversi ci hanno lasciato una definizione molto simile e suggestiva: 
Scrive il primo: «Anche il muro più
            spesso ha crepe sottilissime attraverso le quali si infiltra il mistero» (Florenskij
            2009, 243). E il secondo, si può immaginare influenzato dal primo, nella bellissima
            canzone Anthem: «C’è una crepa in ogni cosa. Ed è da lì che entra la luce» (There is a
            crack, a crack in everything. That’s how the light gets in). 
L’importante, sembrano entrambi
            suggerire, è scoprire il mistero che sta in quella crepa, in quella ferita, e portarlo
            alla luce. 

3. L’altro
            «interno» 



Riprenderemo a breve quest’idea, ma
            ora, restando nell’argomento della nascita («trauma» e «cura» conseguente), dobbiamo
            pensare che lì possa intervenire qualcosa di essenziale: deve entrare in gioco la vera
            maieutica pedagogica, la «cura autentica» che come strumento fondamentale ha l’arte
            dell’incontro, l’arte dell’amore concreto. Il genitore, la figura materna, come
            afferma Erikson (uno dei più grandi studiosi delle età della
            vita, in particolare dell’infanzia), con il suo «sguardo occhio-a-occhio», con le
            «cerimonie» relazionali costituite dagli atti apparentemente ripetitivi e banali che
            compie per/con il bambino, può passare dalla condizione di «extra»-«fuori»-«estraneo»
            alla condizione di «intra». 
Questa presenza affettiva fatta di
            amore concreto, questo nutrimento relazionale, può riportare il bambino alla vita:
            proprio dalla sfiducia di fondo, dal panico esistenziale per l’abbandono percepito, da
            questa «patologia» iniziale, può nascere e farsi strada una vera fiducia, una nuova
            energia dell’io che si sedimenta piano piano, ma decisamente, a patto che ci sia questa
            presenza attenta e calda. Si muove un evento nuovo, una nuova nascita, con la forza
            generativa di un tu che abita l’io. La forza, l’energia generativa viene proprio da
            questo rovesciamento: non è più il bambino interno al genitore ma nasce il «genitore
            interno», questo tu che viene a installarsi dentro, con la sua orma vitale, con il suo
            imprinting affettivo-relazionale-terapeutico: è questo tu, questo primo «tu» che imprime
            la «fiducia di base», quell’energia «speranza» che si costituisce come trampolino di
            lancio per la vita, come base vitale a partire dalla quale l’essere umano, la persona
            umana, il bambino, la bambina, può con più energia, con più autonomia, «alzarsi», andare
            incontro all’altro da sé e incontrare il mondo. Ha qualcuno che lo accompagna (il
            pedagogo – dall’etimologia greca – è proprio colui che accompagna il bambino) e che gli
            dà la sicurezza necessaria per non ritirarsi, per «resistere» (=ri-esistere), per non
            subire il mondo ma per affrontarlo da soggetto. Ecco che fin dai primi passi può
            verificarsi questo attivo e continuo nascere e rinascere alla vita, e questo avviene
            perché il genitore, con il suo sguardo presente e profondo, che dice «tu», «tu sei
            meraviglioso per me!», nasce e rinasce dentro e si fa presenza interna, sicurezza di
            base. A tale meraviglia, così come vuole l’etimologia, corrisponde il miracolo: il
            miracolo laico, universale, dell’alzarsi e del mettersi in viaggio. Qui la «cura» è
            dentro di te, ti abita perché qualcuno di importante si è collocato dentro, ti dice che
            sei ok, che ce la fai, ti accompagna, ti dà forza, ti sprona a camminare e a sfidare le
            intemperie. E tu senti che non si tratta di un ingenuo «andrà tutto bene» ma c’è la
            concreta energia di una presenza viva, rassicurante e feconda, promossa dalla «parola
            performativa» di chi usa il linguaggio dell’amore, la cura dell’amore, del
            riconoscimento, perché dire «ti voglio bene» è performativo, è un generare con le parole
            (Arendt 1964, 187). Sentirsi dire simili parole, quando sono autentiche, dà
            consapevolezza di sé, del proprio valore. 
La nascita di un bambino è perciò
            un miracolo straordinario, la straordinaria sfida iniziale e creativa della vita che
            però – come afferma il filosofo Martin Buber – potrebbe essere sciupata. In certi casi
            può prevalere proprio l’incuria: l’esperienza dell’assenza-solitudine-separazione può
            sedimentarsi e diventare – come dice Freud – «madre di tutte le paure». L’alternativa
            pedagogica autentica, la vera cura che dà energia e salute, fin dall’inizio è perciò
            nelle mani del genitore: nasce dal «genitore interno» ed è
            quella «fiducia» di cui, come afferma Buber, l’essere umano ha estremo bisogno: 
Il bambino attende la parola della
            mamma sdraiato sul letto con gli occhi semichiusi. Ma alcuni bambini non devono
            attendere, perché si sentono partecipi di un colloquio continuo. Di fronte alla notte
            solitaria che minaccia di penetrare, si sentono custoditi e protetti, invulnerabili,
            nell’armatura argentea della fiducia…Fiducia, fiducia nel mondo poiché esiste questa
            persona – ecco l’opera intima della relazione educativa. Poiché questa persona esiste,
            l’assurdo non può essere la vera verità, per quanto ci possa angustiare. Poiché questa
            persona esiste, certamente nell’oscurità è nascosta la luce, nello spavento la salvezza,
            nell’ottusità del prossimo che ci circonda il grande amore. Poiché esiste questa
            persona. E quindi, questa persona deve esistere. (Milan 1994, 111). 
Allora bisogna essere cura
            autentica, sia perché essa è l’energia relazionale che consente all’altro di «alzarsi»,
            sia perché questa dimensione ci riguarda intimamente, ci costituisce: da questa
            alternativa, l’essere cura o il non esserlo, dipende l’autenticità o l’inautenticità
            dell’esistenza (Milan 2020). 

4. «Aver
            cura» 



Al riguardo, Martin Heidegger
            (2009, 153) distingue tra la cura inautentica, che definisce «prendersi-cura» e che
            richiama la mera vicinanza fisica che si ha con gli oggetti (perciò è la
                pseudo-cura in cui l’altro è cosificato, sperimentato, ridotto
            a numero, a oggetto), e la cura autentica, quella in cui si è davvero in relazione agli
            altri, che è «cura condivisa» (Mitsorge), «cura-per», e più
            esattamente (Für-sorge) che lascia tutto lo spazio alla
            reciprocità. 
«Aver cura» oppure «elargire delle
            cure», essere relazione autentica oppure «fornire delle prestazioni», vivere la dinamica
            Io-Tu, direbbe Martin Buber (Milan 1994), in cui l’altro è veramente soggetto, «Tu»,
            oppure la dinamica Io-Esso in cui l’altro è cosa, funzionale a, mezzo per: «Esso». 
«Dove si dice Tu – afferma Buber –
            non vi è mai qualcosa» (1958, 10). 
Pertanto, l’autentica relazionalità
            dell’«aver-cura», l’autentico Io-Tu, può degradarsi e decadere in una non-curanza che
            nega l’altro, si sostituisce a lui, si accomoda al suo posto, lo manipola, gli sottrae
            potere, gli impedisce – insomma – di essere egli stesso «cura». 
Heidegger (2009, 157-158) ricorda
            che è possibile «sollevare gli altri dalla “cura”, sostituendosi loro (...)
                intromettendosi al loro posto», sgravandoli della loro
            responsabilità, abituandoli a ricevere le cose belle e fatte. «Gli altri, in questo
            modo, possono essere trasformati in dipendenti e in
                dominati, anche se il predominio è tacito e dissimulato». 
La relazione autentica, invece,
            presuppone e rispetta l’altro nel suo «poter essere», non per sottrargli la «cura», ma
            per inserirlo autenticamente in essa, che in tal modo è cura integrale, approccio
            globale alla persona vista nella sua unità. La cura autentica –
            insiste Heidegger – non è un «sostituirsi dominando», è un provocare una forma
            liberandola. 
È una regola che, ribadiamo, vale
            per tutte le età, non è certo riservata all’infanzia. 
 

5.
            Reciprocità asimmetrica 



Ciò non significa che la relazione
            di cura, implicando reciprocità e dialogo, sia per questo «simmetrica»: la reciprocità
            si esplica nell’ambito di una necessaria asimmetria, come in tanti ambiti della
            relazionalità, e lo ricorda bene Martha Nussbaum (2002, 23): «Il genere di reciprocità
            in cui gli individui sono coinvolti ha i suoi periodi di simmetria, ma anche, e
            necessariamente, i suoi periodi di asimmetria più o meno acuta». Nella complessa
            prossimità del rapporto medico-paziente e educatore-educando l’esperienza della «cura»
            implica una reciprocità asimmetrica basata sul rispetto della
            distanza di ruolo e di competenze: l’uno è il protagonista di una cura esperta che
            opera, che può aiutare, che dovrebbe essere autorevole nel campo specifico, l’altro è il
            protagonista di una cura di sé che necessita di aiuto, di interventi esperti. 
Tale reciprocità
                asimmetrica deve essere tanto naturale quanto flessibile, sempre alla
            ricerca di una distanza che non è mai fissata deterministicamente: se questa manca, si
            può eccedere in freddezza ed estraneità oppure in patologica fusione, in
                con-fusione identitaria indebita, oltre che ansiogena e
            frustrante per l’operatore. Una giusta distanza non contrasta il paradigma della
            prossimità, anzi gli compete pienamente: si è prossimi essendo lontani. L’arte della
            cura implica l’arte della prossimità come pure l’arte del distanziamento. Certo, la fase
            «acuta» della cura, propria dello specifico rapporto sanitario o educativo, può lasciare
            a tempo debito lo spazio a una relazionalità «simmetrica», proprio come sottolineava
            Martha Nussbaum, dato che ogni relazione asimmetrica è chiamata a non irrigidirsi in
            un’anomala cristallizzazione ma a flettersi fino a superare lo squilibrio. Anche se non
            sempre succede nella concretezza della vita, l’educando è chiamato all’autonoma capacità
            di essere «educatore di se stesso» e, diventato adulto, di poter sperimentare una
            relazionalità «alla pari» con chi gli era stato educatore. E, similmente, il malato, una
            volta superata la fase patologica anche grazie all’intervento terapeutico, è chiamato ad
            essere finalmente «medico di se stesso» passando ad un’altra modalità di relazione con
            chi l’aveva aiutato nella fase critica. 
Non di rado succede, come ricorda
            il grande scrittore Philip Roth in Patrimonio. Una storia vera
            (2013), che la parabola dell’esistenza conduca qualcuno a invertire il
            rapporto padre-figlio, fino a diventare padre del proprio padre nel
            tempo in cui si è tenuti a restituire, in un certo senso, la cura prima ricevuta.
            Normalmente avviene quando il padre, ormai vecchio e con le energie che si
            affievoliscono, come un bambino ha bisogno di essere accudito e
            nutrito dal figlio, che gli diventa padre. Philip Roth, ancora adolescente, trascorre il
            maggior tempo possibile accudendo il padre Herman, malato di tumore, offrendogli ogni
            cura ma cogliendo anche ogni sfumatura per non perdere nulla di quei momenti preziosi,
            per non restare col rimpianto di aver trascurato qualcosa. E scrive: 
Devo ricordare ogni cosa con
            precisione – mi dissi – ricordare ogni dato con precisione, in modo che quando se ne
            sarà andato io possa ricreare il padre che ha creato me (ibidem,
            178). 


Il padre, con i suoi insegnamenti,
            l’aveva preparato a diventargli padre. Questo succede quando la «cura» autentica, nel
            rapporto educativo come in quello sanitario, assume in toto nella sua fase asimmetrica
            la responsabilità implicata e realizza pienamente il compito che le spetta. 

6.
            Pragmatica della cura: contesto e relazione 



Sappiamo bene, comunque, che
            molteplici sono invece le esperienze di pseudo-cura, che in ambito pedagogico diventano
            «addestramento» (ridurre tutto al mero esercizio della mano destra), «ammaestramento»
            (assimilare al maestro), «istruzione» («mettere strati in»), mero «insegnamento»
            («mettere dei segni»). Si tratta di prestazioni «pseudo-pedagogiche», che restano
            superficiali: l’altro rimane passivo, non si esercita alla «cura di sé», è ridotto ad
            essere «incurante». 
In modi simili, il pericolo in
            ambito sanitario è quello di banalizzare la «cura» riducendola a rapporto con una
            malattia, a medicamenti e rimedi per il trattamento sanitario in sé. Dimenticando la
            persona. 
C’è il rischio che in vari contesti
            (reparti ospedalieri, servizi sanitari, psichiatrici o per la disabilità, istituti
            penali, comunità di accoglienza ma anche istituzioni scolastiche) ci si incapsuli
            nell’oggettività auto-protettiva di un sistema asettico e disinfettato, tutelato dalla
            pratica di un linguaggio esclusivo e di tecnicismi impermeabili al dialogo, che non
            lasciano spazio alla porosità e alle infiltrazioni che gli incontri tra persone esigono.
            Il «contesto», cioè il tessuto di attività in cui la cura si
            esplica, viene impostato come spazio anti-dialogico. 
Come affermano gli studiosi della
                Pragmatica della comunicazione umana (Watzlawick, Beavin e
            Jackson 1971), il contesto è di estrema importanza per i singoli
            eventi relazionali che in esso si verificano: c’è sempre una forte influenza
                contestuale nelle azioni dei singoli elementi del contesto stessi; in
            altre parole ogni cura, ogni relazione interpersonale, risente dello sfondo contestuale
            in cui viene agita. Indubbiamente il contesto comunica, proprio perché, come recita un
            assioma della Pragmatica, «non si può non comunicare». Possiamo
            allora chiederci se il «contesto organizzativo» nei vari ambiti
            che abbiamo appena ricordato e che spesso richiede una produttività in termini di
            accelerazione dei tempi, di gestione dei turni e delle risorse, rispetti quella
                qualità ecologico-relazionale che favorisce una «comunicazione»
            non frettolosa, non superficiale con i «soggetti della cura». 
«Contesto» e «cura», insomma, vanno
            d’accordo? Si integrano positivamente? Collaborano? 
Certo, un tipo di organizzazione –
            per così dire – produttiva, manageriale, a volte deliberatamente asettica potrebbe
            servire al contenimento dei fenomeni d’ansia degli operatori e
            limitare l’eccessivo coinvolgimento emotivo nelle relazioni di
            cura, che può essere la causa prima di burn-out. 
La questione si pone in questi
            termini: come conciliare nella complessiva comunicazione gli aspetti di «contenuto» (il
            fare, l’agire, la produzione, le prestazioni…) e gli aspetti di «relazione» (quelli che
            riguardano l’incontro interpersonale, il clima sociale, quegli aspetti di relazionalità
            che sono essenziali nell’aver cura)? 
Le due dimensioni, in realtà,
            dovrebbero rinforzarsi e promuoversi reciprocamente. A volte nella cura si enfatizza
            l’operatività, la dimensione tecnico-organizzativa, azzerando tuttavia la relazione:
            abbiamo allora il contenuto senza relazione, assolutizziamo
            l’informazione, l’organizzazione, la produzione, la prestazione, e anche il nostro
            comunicare tra noi si limita a questo. Avremmo templi della produzione, templi della
            tecnica, delle terapie ma, facilmente, templi vuoti di significato: una
                babele senza relazioni, una babele di saperi e di operatività
            incapace di sanare le ferite più profonde. Un mondo di cure che non cura. Altre volte si
            verifica il contrario, l’enfatizzazione della relazione: si
            assolutizza la relazione senza contenuto, trascuriamo cioè la
            competenza professionale-tecnica. Avremmo sterili templi del
                sentimentalismo, la divinizzazione di un ingenuo star bene
            insieme che tuttavia trascura molti aspetti reali: avremmo dimenticato imprescindibili
            esigenze della cura. 
È perciò evidente che, per la
                relazione d’aiuto negli ambiti della cura, deve essere promosso
            il buon funzionamento del contesto organizzativo e
                tecnico-scientifico, anch’esso funzionale alla «salute integrale», e lo
            si può fare con strumenti, modalità, strategie coerenti e che non contrastino, anzi
            sollecitino, le esigenze dell’incontro interpersonale e del clima sociale. Per la salute
            globale dell’essere umano, nel pieno rispetto della sua integralità e relazionalità, lo
            sfondo contestuale e il metodo di intervento devono garantirne i diritti senza ledere
            dimensioni esistenziali importanti come gli aspetti relazionali. 
Si tratta senza dubbio di
            un’impostazione che va attuata long-life, cioè per tutta la vita,
            utilizzando in tal senso un concetto che già da decenni è patrimonio esplicito della
            riflessione e della pratica pedagogica. Quello che abbiamo appena sottolineato riguardo
            all’importanza del contesto ci suggerisce tuttavia di preferire e proporre un concetto
            più recente e, secondo noi, significativo, quello della cura
                long-wide, con il quale si intende superare il
            senso di una visione lineare della cura, che procederebbe in
            rapporto con la sola progressione dell’età, per assumere una prospettiva
                sistemico-relazionale-contestualizzante: ciascuno cambia in
            relazione ai cambiamenti dei contesti di appartenenza e, nel contempo, i contesti stessi
            risentono dell’agire creativo di ciascuno. 
 

7. Pratiche
            dialogiche 



La proposta è perciò quella di una
            cura narrativa, che nei diversi contesti si esplica come
                pedagogia narrativa e medicina narrativa (Charon 2007), dove la
            considerazione per chi è curato e per chi cura non si basa esclusivamente su
            classificazioni schematiche, su misurazioni standard, sullo studio del caso, ma si
            riferisce a un’epistemologia alternativa e innovativa: non significa trasferire l’enfasi
            dal medico al paziente, come nella cosiddetta patient centred care,
            ma mettere davvero al centro la relazionalità complessiva, il modello di reciprocità
            dialogica inteso come modus operandi in un contesto
            significativamente partecipativo. 
Tale modus
                operandi trova significative esemplificazioni in una serie di strategie
            di cura e di lavoro sociale, culturale e pedagogico sviluppatesi da circa trent’anni in
            Finlandia e che si propongono esplicitamente come applicazioni delle teorie dialogiche
            di Martin Buber e di Michail Bachtin (1979). Lo scopo fondamentale è quello di
            comprendere e farsi carico di numerose forme di vulnerabilità presenti nei territori, di
            scoprire risorse personali e comunitarie presenti ma quasi sempre inutilizzate e di
            mettere in atto esperienze formative dialogiche e partecipative capaci di riattivare
            contestualmente cura personale, culturale, politica. 
I due studiosi di riferimento, Tom
            Erik Arnkil e Jaakko Seikkula (2013, 14), sostengono che 
la dialogicità non è un metodo né
            un insieme di tecniche ma è un atteggiamento, un modo di vedere, che si basa sul
            riconoscere e sul rispettare l’alterità dell’Altro e sull’andarle incontro. 


Questo li porta a criticare le
            diffuse forme di determinismo sociale e formativo, spesso legate all’eccessiva
            specializzazione e all’uso sconsiderato di prestazioni tecniche. Anche tra gli esperti
            del welfare serpeggia la tentazione dell’abuso tecnocratico. 
Quello che i due ricercatori
            finlandesi definiscono Open Dialogue Approach
            − «Approccio del
            Dialogo Aperto» (Arnkil e Seikkula 2013; Seikkula 2014) fa invece leva sul principio di
            reciprocità, sulla costruzione di occasioni partecipative e collaborative, sulla
            «responsività» (la prontezza nel dare risposte adeguate), sull’atteggiamento di fiducia
            che si instaura all’interno di vere alleanze a rete. L’obiettivo
            diventa quello di: 
promuovere la dialogicità nelle
            professioni che lavorano con le persone […] e di tenere vive e diffondere tali pratiche,
            in modo che non restino isolate, ma siano sostenute da una solida cultura dialogica
            (Arnkil e Seikkula 2013, 15). 


«Il cuore di tutto è il rispetto
            dell’alterità», affermano (ibidem, 44), citando esplicitamente
            richiami teorici che provengono da Lévinas e specialmente da Bachtin, e 
il dialogo non è un metodo, ma uno
            stile di vita […]. Tutto questo significa che quando andiamo agli incontri dialogici
            stiamo tornando all’idea davvero essenziale, basica, della vita umana, non stiamo
            applicando un metodo di trattamento […]. Il dialogo non è un metodo terapeutico, è un
            atto d’amore (Seikkula 2014, 100 e 104-105). 


L’essenziale reciprocità prevista
            da questa pedagogia «narrativa-dialogica» viene espressa efficacemente dalle parole di
            un grande pedagogista, il brasiliano Paulo Freire (2002, 89): 
Attraverso il dialogo si verifica
            il superamento da cui emerge un dato nuovo: non più educatore dell’educando, non più
            educando dell’educatore; ma educatore/educando con educando/educatore. In tal modo
            l’educatore non è solo colui che educa, ma colui che, mentre educa, è educato nel
            dialogo con l’educando, il quale a sua volta, mentre è educato, anche educa. Ambedue
            così diventano soggetti del processo in cui crescono insieme e in cui gli «argomenti di
            autorità» non hanno più valore. A questo punto nessuno educa nessuno, e neppure se
            stesso: gli uomini si educano in comunione, attraverso la mediazione del mondo. 


Si può così affermare che, in
            questa prospettiva educare/educarsi dell’educatore e dell’educando,
            ciascuno dalla propria parte, sono binomi inscindibili, tipiche dimensioni di una
            imprescindibile reciprocità relazionale. Ed è evidente che, similmente, nell’ambito
            della cura sanitaria è inscindibile il binomio di reciprocità che lega
                medico-paziente e paziente-medico.
            Alludiamo all’idea ampiamente esposta sia da Carl Gustav Jung (Solo il medico
                ferito guarisce) (1965) che da Hans Georg Gadamer (1994), per il quale
            una medicina umana implica, da un lato, che il medico sia un
                guaritore-ferito, disposto a lasciare i panni del tecnico
            asettico per farsi vulnerabile dinanzi alla vulnerabilità dell’altro, e dall’altro, che
            il malato superi lo stato di passività assistita per accedere alla condizione di essere
                paziente-medico. 
Così facendo, ribadiamo, non si
            tradiscono le logiche esigenze dell’asimmetria ma si realizza quella dimensione
                narrativa della cura che diventa a tutti gli effetti
                partecipativa. Si riconosce così al paziente – come, nell’altro
            caso, all’educando – la dignità di soggetto consapevole del proprio vissuto, delle
            proprie competenze e capacità residue e potenziali, rendendolo realmente corresponsabile
            nel mettere creativamente in gioco il proprio specifico, seppur limitato,
                expertise.
        

8. Al cuore
            del dolore 



Queste poche pagine sono state
            scritte nei giorni in cui imperversa l’inaudita emergenza del Covid-19: è impossibile
            esprimere, seppure sinteticamente, la drammaticità delle fatiche, delle sofferenze, di
            lutti che affiorano dovunque, senza confini di culture, di censo, di appartenenze
            politiche. 
Ciò che si fa strada ancora più
            decisamente in questo tempo è la consapevolezza che la «cura» – e in questo periodo
            tutto ne parla – implica partecipazione alla voragine del dolore vissuto, che è nella
            singola persona come pure, oggi, nel mondo stesso visto come immenso quadro nero. Il
            tentativo di condivisione risulta sempre incongruente, ad esempio dinanzi alle
            indicibili difficoltà che gli stessi medici e gli infermieri affrontano, fino a dare
            essi stessi la vita, per tentare di imprimere efficacia alla loro cura. In tempi non
            sospetti, tre prestigiosi medici (Bartoccioni, Bonadonna e Sartori 2006), a partire
            dalla loro esperienza che li ha portati Dall’altra parte – titolo
            del libro – hanno definito l’esperienza della malattia come «sequestro di persona»
                (ibidem, 6): 
ti blocca ovunque tu sia, […] senza
            risparmiare nessuna delle tue esigenze, dei tuoi progetti e dei tuoi diritti, ti porta
            via in un luogo lontano da tutto ciò che hai sempre conosciuto come te stesso, il tuo
            ambiente, e ogni tua sicurezza. 


La cura, anche per loro, e tanto
            più quando l’emergenza-malattia si fa estrema, impone un superamento del «sequestro»,
            della solitudine, e questo diventa possibile quando, come afferma un grande psichiatra,
            Eugenio Borgna (2018, 99), si riesce a comprendere e condividere perfino l’angoscia,
            sapendo che proprio attraverso questa «angusta strettoia» esistenziale vissuta con amore
            è possibile mantenere in vita la speranza: 
L’angoscia accresce talora la
            nostra percezione delle cose, la nostra attenzione, la coscienza dei nostri limiti, e
            quella della fragilità e della precarietà della nostra vita, dell’indicibile valore
            della speranza. 


Riprendendo le suggestioni di
            Florenskij e di Cohen sulle crepe attraverso le quali si infiltra la luce della
            speranza, ci sembra di poter concludere che la «cura che cura chi cura» abbia a che fare
            proprio con questo tentativo senza limiti di andare al cuore del dolore, al cuore della
            persona umana, al cuore dell’umanità stessa, per scoprirne il tesoro nascosto. Per far
            rotolare via la pietra del sepolcro. 


Medicina, matematica e statistica: principio di
            reciprocità per una scienza più efficace 

di Lucio Torelli





1. Le prime
            esperienze di contributo di reciprocità tra medicina, matematica e statistica 



Dopo diversi anni in cui mi sono
            impegnato nella ricerca e nella didattica su argomenti di matematica teorici, mi sono
            trovato a lavorare, per una serie di circostanze fortuite, in ambiti bio-medici. Le mie
            conoscenze, il mio approccio logico e metodologico, dovevano ora servire anche a
            contribuire a cercare delle risposte a problemi più pratici. Ho raccolto questa nuova
            sfida con grande interesse e passione. Fin da piccolo mi piaceva la matematica e mi
            rendevo conto che, se da una parte porta verso l’astrazione, dall’altra può diventare
            uno strumento utile per risolvere nuovi problemi concreti. 
Ricordo una delle prime
            collaborazioni: un collega pediatra mi chiedeva un parere per determinare il
                cut off, il valore soglia, di un test diagnostico: «… io da
            pediatra farei così, tu, da matematico e in base ai dati raccolti, come faresti?». In un
            primo tempo non fu facile capirci: il collega mi parlava di anticorpi, di cui sapevo
            quasi nulla, io gli rispondevo parlando di distribuzioni di dati gaussiani. Ognuno di
            noi doveva mantenere il proprio profilo disciplinare, ma dovevamo fare uno sforzo per
            venirci incontro, trovando un nuovo piano di dialogo e di collaborazione. 
Ricordo anche un altro collega che un
            giorno, spiegandomi il suo punto di vista, mi disse: «… noi medici viviamo
            nell’incertezza ma, quando veniamo da un matematico, ci aspettiamo delle certezze!». Non
            ero e non sono d’accordo con questa affermazione. Penso che la matematica debba, pur nel
            suo rigore, tenere conto delle incertezze poste all’interno di un problema: se in una
            sperimentazione, incerta per la raccolta dei dati, per la scelta del campione, del
            trattamento ecc., otteniamo dei risultati certi, significa che qualcosa non funziona:
            dov’è finita l’incertezza accumulata nel nostro studio? 
Ecco allora la domanda centrale di
            questo breve testo: è possibile lavorare insieme, provenendo da discipline diverse e, in
            particolare, che contributo di reciprocità possono dare alla medicina la matematica e la
            statistica? 
        

2.
            L’incertezza e la probabilità 



Come primo punto e come già accennato
            sopra, vorrei spiegare come la matematica e la statistica, per essere degli strumenti
            utili, debbano tenere conto dell’incertezza. 
Il collega Ballatori (2008, 100-101)
            dà, a questo proposito, degli spunti interessanti: 
… In sintesi, l’inapplicabilità del
            paradigma deterministico comporta che, in medicina, ogni forma di conoscenza ha sempre
            una dimensione statistica, e che la pre-visione, ossia la visione anticipata del futuro,
            è necessariamente su base probabilistica. … L’incertezza crea nella medicina scientifica
            una dimensione di complessità in più, ma non va né ignorata né rifiutata: si tratta di
            ridurne i margini migliorando diagnostica e terapia nella consapevolezza che, per quanto
            possenti possano diventare le conoscenze di base, un residuo resterà sempre, o perché
            imperfetta è la mente dell’uomo nell’investigazione dei fenomeni naturali, o perché la
            variabilità dei fenomeni è intrinseca alla natura stessa. 


In termini molto semplificati, il
            calcolo delle probabilità è quella parte della matematica che cerca di misurare
            l’incertezza. Ma come si può calcolare la probabilità di eventi in ambito bio-medico? 
Una definizione semplice e molto
            conosciuta di probabilità è quella cosiddetta classica, data dal rapporto dei casi
            favorevoli rispetto ai casi possibili: la probabilità che esca 4 nel lancio di un dado
            non truccato è 1/6; la probabilità che esca testa nel lancio di una moneta è 1/2. Ci
            sono però molte situazioni in cui non è possibile applicare tale definizione: in un
            campionato a 20 squadre, non è vero di solito che la probabilità di vittoria finale è
            per ciascuna di 1 su 20, in quanto ci saranno squadre più forti e squadre meno forti. La
            probabilità che un paziente abbia una recidiva non è 1, caso
                favorevole, su 2 casi possibili. La probabilità classica vale
            solo sotto opportune ipotesi e, nella pratica, molto spesso non può essere utilizzata,
            in particolare nei casi più complessi, con molte variabili in gioco, come accade spesso
            in medicina. 
Un’altra definizione di probabilità
            è quella frequentista: un medico pensa che il recupero di un
            paziente potrà avvenire entro un certo periodo, in base alla casistica in suo possesso,
            in base alle osservazioni su pazienti che si sono trovati in condizioni simili. Anche in
            tal caso questa definizione di probabilità ha dei grossi limiti di applicazione, ad
            esempio quello di avere una sufficiente casistica pertinente. 
Un’altra definizione di probabilità,
            la soggettiva, è dovuta ad un famoso matematico italiano, Bruno de
            Finetti (1974)[1]: la probabilità è il prezzo p, con valore compreso tra 0 e 1, che siamo
            disposti a pagare in una scommessa equa, cioè in una scommessa in cui non c’è il banco,
            nel verificarsi di un certo evento. De Finetti sottolinea il
            fatto che nel misurare l’incertezza si mettono in gioco le conoscenze e la
            professionalità del soggetto stesso. Questa definizione, arricchita con l’eventuale
            conoscenza della casistica, è secondo me la più vicina alla pratica quotidiana di un
            operatore sociosanitario. 
Qualche giorno fa ho posto agli
            studenti in aula questo problema: «un ragazzo ha preso 2 nel primo compito di
            matematica, nel compito successivo ha poi preso 6, nel terzo ha consolidato il
            miglioramento prendendo 7. Che voto finale mettiamo in pagella?». Pochissimi studenti
            hanno detto che il voto finale doveva essere 5, la media aritmetica; tutti gli altri
            erano invece per il 6, in quanto questo voto tiene conto del miglioramento avvenuto
            nelle prove. Gli studenti hanno ritenuto opportuno arricchire la casistica dei tre
            compiti dando una valutazione soggettiva che tenga conto dell’evoluzione dei voti nel
            tempo. 
Pensando ad una situazione simile
            nella gestione dei dati in un ambito biomedico, cos’è più giusto fare? Dobbiamo tenere
            conto solamente dei dati, oppure anche di altre conoscenze in nostro possesso? La
            statistica si basa solo sulle conoscenze della casistica raccolta, oppure è anche una
            scelta soggettiva, dovuta alle singole conoscenze professionali e alla capacità di
            lavoro interdisciplinare? 
Facciamo un secondo semplice esempio
            che dice quanto sia importante usare la statistica in maniera corretta per capire una
            certa situazione e, di conseguenza, per prendere delle decisioni. In un sondaggio
            pre-elettorale il candidato A ha il 14% delle preferenze, mentre il candidato B si trova
            al 16%. Una lettura superficiale di questo dato ci porterebbe a dire che il candidato B
            è avanti di due punti: sono infatti solo delle stime puntuali, come se si trattasse di
            una classifica sportiva. Se però teniamo conto dell’incertezza della raccolta dei dati,
            anche solo al fatto che sono stati raccolti su un campione e non sull’intera
            popolazione, capiamo che sarebbe più corretto dire che le preferenze si aggirano circa
            su questi due valori. In statistica si parla in questo caso degli intervalli di fiducia
            (i confidence intervals) o, più semplicemente, di stime
            intervallari: supponiamo ad esempio che il candidato A in realtà sia tra il 10% e il
            18%, il candidato B tra 12% e il 20%. A questo punto non è più corretto dire che il
            secondo candidato è due punti avanti. I due intervalli si intersecano e pertanto
            potrebbe anche accadere che il primo candidato superi il secondo: la stima intervallare
            che in un primo momento può sembrare scomoda in quanto non permette di fare una
            classifica, fornisce in realtà un’informazione più veritiera su quanto stiamo
            osservando. 
Supponiamo di aver letto un articolo
            in cui si scrive che, in base ai dati raccolti in uno studio, l’esposizione ad un certo
            fattore aumenta il rischio di sviluppo di una malattia, il cosiddetto Rischio Relativo,
            di una stima puntuale pari a 3 volte. L’articolo aggiunge che la stima intervallare di
            questo Rischio Relativo va da 0,8 a 4,5, risultato che fa capire ben poco, in quanto
            l’intervallo è composto da valori minori di 1, che significano fattore di protezione, da
            valori vicino a 1, che significano indifferenza e da valori
            maggiori di 1, che indicano un rischio. Cosa ci dicono questi due risultati: dobbiamo
            credere di più alla stima puntuale o alla stima intervallare? La risposta è ovviamente
            la seconda scelta, in quanto la stima intervallare tiene conto dell’incertezza. 
Un altro punto fondamentale per un
            uso corretto della statistica in ambito biomedico sta nel disegno di uno studio e nella
            modalità di raccolta dei dati. Per costruire una casa, non ci si rivolge a un geometra,
            a un architetto o a un ingegnere a lavori ultimati, ma all’inizio: insieme si stende il
            progetto, ognuno mette in gioco le proprie conoscenze e le proprie competenze. Solo in
            una fase successiva potrà essere aperto il cantiere di lavoro. Mi sembra che ancora oggi
            troppo spesso la statistica venga utilizzata solo per descrivere ed analizzare dei dati,
            magari raccolti in precedenza da studiosi anche molto preparati nel proprio ambito
            clinico, ma senza un disegno dello studio chiaro a monte. Disegno che deve partire da
            uno o più obiettivi clinici, dalla dichiarazione dei cosiddetti materiali e metodi, in
            cui tra l’altro si definisce la popolazione oggetto dello studio e, di conseguenza, la
            scelta del campione su cui verranno raccolti i dati. Questa mancanza metodologica, unita
            alla possibilità di utilizzo di software statistici sempre più a portata di mani anche
            non esperte, può produrre valutazioni e risultati non corretti. Si rischia pertanto di
            confondere la presentazione descrittiva dei dati con l’inferenza statistica, cioè con il
            cercare di dedurre dai dati osservati dei risultati più generali. 

3.
            Conclusioni 



La collaborazione, che il principio
            di reciprocità nobilita nell’agire in ambito scientifico, non può essere occasionale, ma
            deve diventare nostro modo di operare quotidiano. 
Voglio concludere questo testo
            riportando degli scritti di due grandi autori matematici italiani, uno di Bruno De
            Finetti, l’altro di Giovanni Prodi[2], che fotografano molto bene il problema di come misurare l’incertezza e, di
            conseguenza, di come utilizzare in un’ottica di reciprocità la matematica e la
            statistica, valorizzando le diversità che nascono dal fatto di provenire da esperienze,
            competenze e conoscenze disciplinari differenti. 
Dice De Finetti (1980, 1160-1161) in un’intervista[3]: 
… la probabilità regna ovunque, è, o
            almeno dovrebbe essere, la nostra guida nel pensare e nell’agire, e perciò mi interessa.
            Soltanto mi sembra improprio, e perciò mi urta, vederla concretizzata in un sostantivo,
                probabilità, mentre riterrei meglio
            accettabile e più appropriato che si usasse soltanto
            l’aggettivo, probabile, o, meglio ancora, soltanto l’avverbio,
                probabilmente. La probabilità è assegnata esclusivamente
            all’individuo. Tutto ha origine dalle sensazioni che proviamo, e per fissare le idee su
            di esse troviamo utile pensare a degli eventi, da distinguere in veri o falsi. Gli
            eventi simili fra loro portano poi a formalizzare i concetti, mutevoli e in grado di
            assumere ogni volta un valore strumentale, in base al loro scopo e alla loro utilità. 


Giovanni Prodi scrive in appunti
            privati per un convegno del 1992: 
Penso che, con il progredire della
            scienza e dell’epistemologia, la probabilità ci si presenti sempre più chiaramente come
            una scienza di secondo livello, paragonabile, da questo punto di
            vista, alla logica… A mio parere, dalle acquisizioni più recenti della scienza siamo
            indotti a vedere la probabilità come una teoria della conoscenza
                incompleta (potremmo dire: teoria della conoscenza umana, per
            eccellenza). In questo quadro, credo oggi comprendiamo meglio l’atteggiamento mentale di
            Laplace, che collegava la probabilità all’ignoranza (in fondo il
            collegare la probabilità con la conoscenza o con l’ignoranza dipende dal mettere
            l’accento più sui frammenti di conoscenza che abbiamo, o più sulla conoscenza che ci
            manca)… le nostre certezze umane non sono di tipo logico, ma di esperienza. 





[1]  Matematico e statistico, 1906-1985.

[2]  Matematico, 1925-2010.

[3]  Vedi voce «Probabilità» scritta da Bruno de
                    Finetti per l’Enciclopedia edita da Einaudi, vol. X, Einaudi, Torino 1980, pp.
                    1160-1161. Suggerisco anche due video interessanti: «Probabilmente ... De
                    Finetti!» (2008) interview on Radio 24 −
                    https://youtu.be/LtpxKE4qA6I «La probabilità non esiste» estratto da
                    «Probabilmente ... de Finetti !» (2008) −
                    https://youtu.be/xENN0kXAIqg.



Come comunicare la salute secondo un’etica di
            reciprocità: il ruolo dei mass media 

di Francesco Jori





1.
            L’evoluzione del ruolo dell’informazione nella società 



In un vecchio film del 1997,
                Weapons of Mass Destruction (Armi di distruzione di massa),
            dedicato al funzionamento del sistema dei mass media, il regista Larry Gelbart sosteneva
            la tesi che i responsabili dell’industria del tabacco sono pericolosi solo per i
            fumatori, mentre quelli dei media lo sono ben di più, perché tutti noi «fumiamo»
            informazione. La differenza, oggi ancor più di allora, sta con tutta evidenza nella
            dimensione della platea dei consumatori: quella di notizie e informazione in genere è di
            gran lunga più consistente. Perché anche se non comprassimo nessun giornale e tenessimo
            il televisore spento, di fatto ciascuno di noi è esposto a un flusso ininterrotto di
            comunicazioni pervasive. E molti studi segnalano che gli effetti di elevate esposizioni
            all’informazione, prolungate nel tempo, provocano una sorta di lavaggio del cervello fin
            dalla più tenera età, con particolare impatto per gli audiovisivi: causando quella che
            con felice immagine inglese è stata definita la «television idiotization», produrre
            idioti a mezzo video. Non a caso anni dopo lo stesso Gelbart ha ritoccato la sua
            definizione per quanto riguarda il medium più diffuso e seguito, la televisione,
            classificandola come «arma di distrazione di massa». 
Certo, il fenomeno non è nuovo. Già
            nell’Ottocento Carlo Collodi spiegava che l’informazione fornita dai giornali era
            nient’altro che «molte tonnellate di parole per pochi chilogrammi di pane»; ed è
            significativo che a dirlo fosse il papà di Pinocchio, cioè di un burattino, che per di
            più se ne intendeva di bugie: sembra quasi un’anticipazione del giornalismo di oggi. 
Il punto è che in quest’ambito si è
            verificata una crescente accelerazione nella riproducibilità dell’informazione, con le
            relative ricadute: ci sono voluti quattro secoli per passare dall’invenzione della
            stampa alla sua applicazione di massa; ma sono bastati sessant’anni per il cinema,
            diciotto per la radio, nove per la televisione. Non è solo una questione tecnologica:
            sono in gioco soprattutto processi culturali profondi, perché è la cultura che crea il
            mezzo. Così oggi la cultura della notizia crea mezzi elettronici sempre più sofisticati
            per riprodursi; ma più aumenta la riproducibilità, più cambia la natura stessa
            dell’informazione, soprattutto accentuandone la dimensione spettacolare. 
La notizia diventa sempre più uno
            show, che si tratti di una guerra o di una partita di calcio, di un’elezione o di un
            omicidio. Ma questo finisce per creare un vero e proprio mostro: l’informazione
            deformata, dove si dà conto solo dei fatti vistosamente
            visibili, senza indagarne le cause, le conseguenze, le circostanze, il significato;
            scavando la realtà dal suo interno e svuotandola sempre più, fino a renderla virtuale.
            Il risultato finale, che si tratti di un giornale o di un telegiornale, è una
            miscellanea di fatti senza senso, in cui l’unica notizia trasmessa è che avvengono dei
            fatti; talvolta si dice anche come avvengono; non si dice quasi mai perché avvengono, e
            quali conseguenze comportano. E l’attualità diventa un idolo cui sacrificare le realtà
            importanti che pure ci sono, dal disagio giovanile all’inquinamento, dalla solitudine
            degli anziani al caos da traffico. Producendo così l’effetto mirabilmente descritto a
            suo tempo da Borges: confondere la realtà col corpo 48 dei titoli di giornale, cioè
            validare per vero solo ciò di cui parla il sistema dei media. Più che disinformazione,
            deformazione. 
Reiterando giorno dopo giorno questi
            processi informativi, un po’ alla volta alla logica della verità finisce per sostituire
            la logica della notizia, omettendo il resoconto delle cose non visibili, la conoscenza
            delle cause e dei precedenti, l’indicazione delle conseguenze sociali. Così che non si
            può non dare ragione a Oscar Wilde, quando affermava che «il giornalismo ripone la sua
            ragion d’essere sul principio darwiniano di sopravvivenza del più adeguato alla
            routine». 
A questo processo di fondo si
            accompagna un effetto collaterale tutt’altro che irrilevante, il cosiddetto «agenda
            setting», attraverso il quale sono i mass media a determinare quali sono le cose davvero
            importanti. Come ha scritto al riguardo Gianni Losito (1994, 131) «i media non
            propongono opinioni, ma impongono i temi su cui avere un’opinione». Numerose ricerche
            hanno dimostrato che, quando si chiede a delle persone di indicare gli argomenti che le
            preoccupano o interessano loro di più, la risposta coincide esattamente con quelli di
            cui più si sta parlando in quel periodo su giornali e televisioni; insomma, sono i media
            a dettare al pubblico la scala delle priorità. Come sostiene da tempo una delle più
            autorevoli ricerche sull’argomento, condotta già negli anni Ottanta da Shanto Iyengar e
            Donald Kinder, «le persone tendono a includere o a escludere dalle proprie conoscenze
            ciò che i media includono o escludono dai propri contenuti, e ad attribuire agli eventi,
            ai problemi e ai personaggi proposti dai media un’importanza che corrisponde all’enfasi
            con cui sono trattati». 
Queste dinamiche si sono accentuate
            in modo esponenziale negli ultimi anni, in seguito al vero e proprio bombardamento da
            informazioni che avviene non più soltanto attraverso i media tradizionali, ma anche e
            soprattutto tramite i nuovi media e la rete pervasiva dei social: in media, ogni minuto
            si registrano nel pianeta 2 milioni di richieste su Google, 685mila condivisioni e 1,8
            milioni di «mi piace» su Facebook, 204 milioni di mail, 216mila foto condivise su Instagram[1]. Chiunque, oggi, dispone di mezzi di comunicazione che fino a pochi anni fa
            erano esclusiva dei professionisti della comunicazione. A questo
            si aggiunge l’inquietante fenomeno delle fake-news, in costante
            incremento: sempre di media, la polizia postale tratta ogni mese in Italia 130
                fake-news, come dire circa 4 al giorno (e non sono che una
            piccola quota di quelle realmente prodotte); e una ricerca segnala che 8 consumatori di
            notizie su 10 non sono in grado di riconoscerle come false. 

2.
            L’informazione nella sanità 



È chiaro che questo diluvio di
            informazioni per lo più incontrollate ha un effetto pesantemente inquinante
            sull’opinione pubblica specie in un campo che tocca da vicino la sensibilità individuale
            e sociale, qual è la sanità. La salute è un tema di forte impatto, specie sui malati e
            sui loro familiari. 
Un esempio concreto è fornito da un
            evento verificatosi all’inizio del 2012, quando molti giornali e siti web d’informazione
            francesi rilanciarono un dispaccio dell’autorevole agenzia Reuters, in cui si segnalava
            l’esistenza di un incremento delle leucemie infantili nelle aree del Paese situate
            vicino alle centrali nucleari. In realtà la radioattività da centrali nucleari è mille
            volte più bassa della radioattività naturale, e nell’intero periodo 1990-2007 in Francia
            si erano registrati solo 24 casi, senza alcuna correlazione scientifica con la vicinanza
            alle centrali nucleari; ma il messaggio passò, e qualche anno dopo una ricerca
            dell’Istituto nazionale sul cancro rilevò che il 76 per cento dei cittadini che vivevano
            vicino a una centrale erano convinti di trovarsi in zona cancerogena; il 70 per cento
            sostenne di essere bene informato sui rischi-tumore, ma il 60 per cento risposte di
            essere male informato dal proprio medico. Il che pone un concretissimo problema: da dove
            le persone comuni ricavano le informazioni su cui si fanno una loro idea? 
Un esempio ancor più concreto,
            tuttora in primo piano, riguarda i vaccini. Qualche tempo fa, in Italia fece parlare di
            sé un personaggio che diffondeva video in cui denunciava che i vaccini sono pericolosi,
            essendo fatti con plutonio, zinco e polifosfati. In poco tempo raccolse mezzo milione di
            visualizzazioni, e se ne vantò sostenendo di portare avanti quello che egli stesso
            definiva un esperimento sociale: studiare la reazione degli utenti per misurare la
            superficialità con cui la gente si beve false notizie, nell’intento di dimostrare
            «quanto è fragile e corruttibile l’opinione pubblica». Il personaggio aveva un nome e un
            cognome: Gian Marco Saolini, in arte il dottor Staone; e, guarda caso, risultò essere
            titolare di un’agenzia di comunicazione. Il ricorso a fake-news
            maschera in effetti spesso e volentieri forti interessi economici: dietro a notizie
            artefatte figurano non di rado società farmaceutiche, specie in un campo a forte
            sensibilità come quello oncologico, dove la notizia di un rimedio miracoloso fa sempre
            colpo. Una ricerca in quest’ambito ha accertato che un terzo delle sperimentazioni
            scientifiche annunciate presentavano conflitti d’interesse.
        

3.
            L’influenza dei condizionamenti occulti 



La difesa da questi condizionamenti
            occulti è possibile, ma inadeguata. Esistono software specifici, soprattutto in campo
            scientifico, per smascherare le fake-news specie nel campo della
            salute: in molti Paesi, Italia compresa, si sta consolidando una particolare tecnica
            chiamata bibliometria; ma si tratta di una soluzione ancora circoscritta. Per essere
            effettiva ed esercitare il dovuto impatto, la risposta deve in realtà basarsi su una
            vera e propria educazione critica al consumo di informazioni, così come già esiste in
            altri campi, dall’alimentare all’abbigliamento. In altri termini: come vengono
            confezionate le notizie? Quali sono gli inquinanti che contengono? Come può tutelarsi il
            cittadino, che si tratti di economia o di politica, di cronaca o di sport, soprattutto
            di ciò che riguarda la salute? È possibile, e come, fare prevenzione? Sono interrogativi
            tanto più centrali in una fase in cui nel campo dell’informazione sta prendendo corpo un
            nuovo processo degenerativo: la cosiddetta post-verità, in base alla quale la percezione
            dei fatti conta più dei fatti stessi. Basti pensare a temi sociali caldi come la
            sicurezza o l’immigrazione: la narrazione su di essi è palesemente sproporzionata
            rispetto ai dati accertati, ma la nota dominante nel dibattito pubblico insegue la
            percezione che i media hanno creato attraverso il loro racconto. 
Il tema ha un forte rilievo
            sociale, perché con tutta evidenza un’informazione tossica contribuisce in modo
            rilevante ad alimentare quel clima di veleni e contrapposizioni che caratterizza oggi la
            vita quotidiana in ogni suo campo; tanto più sul fronte della salute, dove la logica del
            «prima io», diffusa a partire dall’esasperata ricerca del consenso a livello politico,
            finisce per far passare il paradosso di una sorta di diritto a non ammalarsi, a non
            soffrire, perfino a non morire. Se e quando qualcosa di questo accade, la colpa viene
            imputata al sistema sanitario e in modo specifico alla classe medica: in una ridda di
            accuse e polemiche che assumono il carattere di una vera e propria patologia. A questo
            punto, gli immancabili venditori di fumo che promettono guarigioni miracolose non sono
            più fenomeni circoscritti, ma fanno presa su ampie platee di pubblico: l’esempio più
            vistoso è quello di Adriano Panzironi, l’inventore del cosiddetto metodo Life 120 che
            promette di vivere fino a 120 anni seguendo una particolare dieta, e di curare malattie
            anche gravi, dal tumore all’Alzheimer. Malgrado sia stato sanzionato dall’Ordine dei
            Giornalisti, cui appartiene, e denunciato dall’Ordine dei Medici, il protagonista
            raccoglie massicce adesioni, dietro le quali lievita un business economico consistente.
            Al di là di questo, ciò che più colpisce è il consenso acritico di massa che il
            personaggio riscuote; il che ripropone ancora una volta l’esigenza di promuovere un
            consumo critico dell’informazione. 
I metodi ci sono, e dovrebbero
            partire già dalla scuola. Ma l’interrogativo principale riguarda il perché prima ancora
            del come. 
        

4. La
            perdita della reciprocità nel sentimento di angoscia che pervade la società 



Dietro questi comportamenti di
            massa è possibile cogliere una sorta di senso di angoscia collettiva, frutto in larga
            parte dei processi sociali recenti: più che il cambiamento, che è insito nella storia,
            ad allarmare oggi è la sua rapidità, caratterizzata da un’accelerazione che mette in
            difficoltà i nostri schemi mentali e la nostra capacità di adattamento. Suggerisce a
            questo riguardo lo psichiatra Vittorino Andreoli (2008) che la nostra è una società
            spaventata, in preda alla paura: una società che di fronte all’incalzare dei processi
            sceglie inconsciamente di andare al minimo, limitando il proprio orizzonte al futuro
            prossimo; un futuro circoscritto alla fine del mese, al contingente. Così tutto si
            riduce a un respiro collettivo che a prima vista sembra regolare, ma in realtà si rivela
            in debito d’ossigeno. Ne deriva un vero e proprio agire vuoto, permeato da una paura che
            può sfociare in due varianti: la fuga psicologica, tale da ridurre alla passività; in
            alternativa, la violenza rancorosa che spinge ad aggredire l’altro, facendone un nemico
            presunto o reale. 
Le ricadute di entrambe queste
            reazioni sono decisamente pesanti, perché, come spiega il filosofo Umberto Galimberti
            (2009), in tal modo si consumano non tanto gli oggetti, facendoli diventare rapidamente
            obsoleti, ma gli elementi e le relazioni che caratterizzano l’esistenza stessa,
            determinando l’incapacità di proiettarsi in un futuro in grado di contenere una qualche
            promessa. Ne deriva un deserto di senso, un micidiale salto dalla primavera all’inverno
            dell’anima; così che alla fine ne risulta un’intera società malata, in cui è stato
            inoculato il virus della rottura delle relazioni, e della riduzione dell’individuo a
            un’entità isolata e chiusa in se stessa: non una comunità coesa, ma una sommatoria di
            singoli. Con un’ulteriore patologia particolarmente grave: al vecchio legame sociale
            basato sulla condivisione, si sostituisce una rete di rapporti plasmati sulla
            competizione esasperata, sull’aggressività verso gli altri ma anche verso sé stessi, in
            sostanza sull’odio. 
È una palese anomalia distorsiva
            dei normali processi sociali. Sottolinea giustamente il teologo Vito Mancuso (2015) che
            l’odio non è un sentimento naturale, ma una patologia del conflitto da cui occorre
            guarire. Il conflitto, di suo, esiste in natura: lo stesso universo in cui viviamo è
            caratterizzato da grandi catastrofi naturali, dalle quali però rinasce in continuazione
            la vita; e la stessa competizione tra animali o tra piante è basata sulla logica
            dell’adattamento alla vita, quindi su un conflitto. L’odio, per contro, è un sentimento
            tipicamente e solamente proprio della specie umana: Mancuso lo presenta come una vera e
            propria patologia della mente, che non vede l’altro nella sua realtà, ma vede soltanto
            il proprio pregiudizio. Perciò, conclude, contrastarlo diventa un autentico gesto di
            cura verso sé stessi, per combattere quelle che si presentano come una sorta di cellule
            cancerogene della mente stessa. 
Se questi concetti sono validi nel
            complesso dell’esistenza umana, a tutti i livelli, diventano essenziali se trasferiti
            nel campo della salute che, come ribadisce l’Organizzazione
            mondiale della sanità, non è pura e semplice assenza di malattia, ma una condizione di
            completo ben-essere della persona, non solo fisico e mentale ma anche sociale. 
In tal senso, è di tutta evidenza
            che il concetto di reciprocità nella relazione tra personale sanitario e ammalato (ma
            anche con la sua rete parentale e di amicizie) non può limitarsi a essere costruito
            attraverso codici deontologici, linee-guida, protocolli, tanto meno leggi e regolamenti:
            è fondamentale che poggi su un terreno prima di tutto culturale, partendo dalla cultura
            della persona, del suo rispetto, dei legami sociali. Questo comporta una semina
            educativa che parte dalle agenzie primarie di formazione e socializzazione (famiglia e
            scuola in primis) per promuovere alcuni concetti fondamentali, repressi se non
            addirittura negati dalla in-cultura contemporanea. È necessario partire dal recupero del
            senso del limite che è insito nella vita umana e spiegare che la sofferenza e la morte
            stessa non sono anomalie esorcizzabili col ricorso alla tecnologia, ma dimensioni insite
            nella vita stessa, che le garantiscono la continuità: la vita è come un laboratorio che
            procedendo per prove ed errori migliora costantemente sé stessa. 

5. La
            mission del mondo dell’informazione 



È evidente che su questo terreno si
            apre un grande spazio di lavoro per l’informazione e per i suoi operatori, vale a dire i
            giornalisti. Su questo terreno, esiste oggi una difficoltà di non poco conto, per
            l’ingresso nel campo specifico di nuovi soggetti per così dire irregolari. Un
            giornalista sa −
            dovrebbe sapere −
            che non può minacciare o diffamare, diffondere notizie false, procurare allarme; ma un
            utente di YouTube, Facebook, Twitter o Instagram deve impararlo, e oggi si tratta di una
            massa di persone che operano in un contesto selvaggio e sostanzialmente privo di regole.
            Ma questo non deve rappresentare un alibi; al contrario, deve motivare i giornalisti a
            un supplemento di responsabilità e di formazione. Cominciando col ricordare che
            l’articolo 21 della Costituzione[2] non è stato scritto a difesa di chi scrive, ma di chi
            legge.
        
In una stagione di protagonismo
            diffuso anche nel campo dell’informazione, occorre allora ribadire che i media non sono
            fatti per insegnare a vivere, ma per aiutare le persone a capire la realtà in cui
            vivono: illuminare una parte del mondo in penombra. Certo, come già rilevato, le odierne
            tecnologie lo rendono più complicato: basti ricordare che ogni due giorni l’umanità
            genera una quantità di informazioni pari a quella creata dall’inizio della civiltà ad
            oggi, e che nel mondo oggi esistono 2,3 miliardi di account social.
            Il che significa che ogni titolare può produrre, distribuire e condividere testi, audio
            e video a un pubblico potenzialmente illimitato. L’oligopolio dei giornalisti è finito;
            ma la mole spaventosa di informazioni in circolazione non rende inutile il loro lavoro,
            al contrario lo rende indispensabile. Bisogna dimostrarlo, però. E spesso troppi
            giornalisti si dimenticano di farlo, e credono di poter vivere di rendita. Invece si
            tratta semplicemente di fare il proprio mestiere: informare, spiegare e sintetizzare in
            modo professionale; unire i puntini di un disegno confuso per raccontare la realtà
            com’è, non quella che si ha in testa ancor prima di mettersi a scrivere. 
Solo così i mass media oggi possono
            portare un contributo fondamentale a promuovere e tradurre in comportamenti quotidiani
            ma anche in mentalità diffusa quel principio di reciprocità nel campo della salute che
            costituisce un farmaco indispensabile in ogni patologia, incluse le più gravi. E che è
            essenziale per il personale sanitario nei confronti del paziente e dei suoi familiari,
            ma anche viceversa. Esemplare in questo senso è l’ambito delle malattie oncologiche,
            quelle che più colpiscono la sensibilità individuale e collettiva. «Dottore, mi dica la
            verità». Inizia così, con questa angosciante domanda, la traumatica esperienza di chi è
            colpito dal tumore, ma anche dei suoi familiari. Una domanda che ne sottintende altre,
            non meno drammatiche: quanta vita mi resta? Quale vita? Ce la farò? Le risposte sono
            difficili, lo sono sempre state; lo diventano tanto più oggi, in una società che come
            già sottolineato ha rimosso il significato della sofferenza e della morte, illudendosi
            che bastasse negarle e che fosse sufficiente affidarsi alla scienza per sconfiggerle.
            Perciò, al di là delle risposte stesse, diventa decisivo promuovere una semina culturale
            per far capire, e soprattutto accettare, che non esiste un tempo del vivere e uno del
            morire, ma che si tratta di un identico tempo in cui ciò che può e deve fare ciascuno è
            affrontare l’esistenza in tutte le sue dimensioni, e farlo come prima ricordato con la
            consapevolezza del limite che è intrinseco alla vita stessa. 
Lo scoglio principale da
            affrontare, su questa strada, è la drammatica solitudine in cui piomba all’improvviso
            chi passa da persona ad ammalato, e anche chi gli sta intorno. Per lui, per loro, si
            apre un mondo di negatività, di dolore futuro, di compressione di un’intera esistenza
            nel breve arco di pochi anni, se non addirittura pochi mesi. E si apre anche un nuovo e
            doloroso percorso, in cui non hanno più alcun significato né una fredda diagnosi, né
            complessi esami dal nome oscuro, e neppure le stesse terapie: il malato, e con
            lui i suoi familiari, affrontano un percorso che si addentra in
            un insidioso bosco interiore, popolato da mille insidie e da intense emozioni. La
            psicoterapeuta Alessandra Graziottin paragona una simile esperienza alle stazioni di
            posta di un tempo, dove si cambiavano i cavalli: qui, a questa stazione, il malato si
            trova con il suo cavallo bianco e con il nero, la ragione e l’emozione, e deve
            necessariamente scegliere la strada futura su cui proseguire. 
È un momento di svolta, in cui lo
            stop drammatico determinato dalla malattia ti obbliga a fare il bilancio di un’intera
            esistenza, e c’è una vita che ti passa davanti agli occhi: credevi di avere infinito
            tempo davanti, l’avevi riempito di progetti e di aspettative, e ti accorgi che tutto
            questo viene d’improvviso coartato. Di nuovo, vale per il malato ma anche per i
            familiari. Ed è lì, in quello spazio sincopato, breve ed immenso al tempo stesso, che
            viene e rimane a galla soltanto ciò che conta davvero. È lì e in quello spazio temporale
            che contano e si contano gli affetti veri. E spesso, più della malattia, a far male e a
            ferire è la fuga di chi ci stava intorno fino a poco prima: forse per paura, si fugge
            per difendersi dal fantasma della morte. Ma il risultato è che il malato, e con lui i
            familiari, si trovano di colpo immersi in una situazione di bruciante, pesantissima
            solitudine. 

6.
            Conclusioni 



È qui, in questo decisivo
            passaggio, che la medicina ma anche la società devono imparare a spostarsi dal «to cure»
            al «to care», dalla cura al prendersi cura, in un percorso di accompagnamento che aiuti
            il malato a prendersi il tempo, nella sua stazione di posta, per riappaiare i cavalli,
            quello nero in particolare, e per ripartire facendoli andare al piccolo trotto su una
            via più chiara. Affidandosi alla grande lezione di Italo Calvino a conclusione delle sue
                Città invisibili: «Imparare a riconoscere chi e cosa,
            nell’inferno, non è inferno; e farlo durare, e dargli spazio». 
 



[1]  Vedi https://www.edinet.info/ediblog/cosa-accade-ogni-60-secondi-in-rete/.

[2]  Art. 21 della Costituzione italiana: «Tutti
                    hanno diritto di manifestare liberamente il proprio pensiero con la parola, lo
                    scritto e ogni altro mezzo di diffusione. La stampa non può essere soggetta ad
                    autorizzazioni o censure. Si può procedere a sequestro soltanto per atto
                    motivato dell’autorità giudiziaria nel caso di delitti, per i quali la legge
                    sulla stampa espressamente lo autorizzi, o nel caso di violazione delle norme
                    che la legge stessa prescriva per l’indicazione dei responsabili. In tali casi,
                    quando vi sia assoluta urgenza e non sia possibile il tempestivo intervento
                    dell’Autorità giudiziaria, il sequestro della stampa periodica può essere
                    eseguito da ufficiali di polizia giudiziaria, che devono immediatamente, e non
                    mai oltre ventiquattro ore, sporgere denunzia all’Autorità giudiziaria. Se
                    questa non lo convalida nelle ventiquattro ore successive, il sequestro
                    s’intende revocato e privo di ogni effetto. La legge può stabilire, con norme di
                    carattere generale, che siano resi noti i mezzi di finanziamento della stampa
                    periodica. Sono vietate le pubblicazioni a stampa, gli spettacoli e tutte le
                    altre manifestazioni contrarie al buon costume. La legge stabilisce
                    provvedimenti adeguati a prevenire e a reprimere le violazioni».



Parte terza. Tradizioni sapienziali e religioni




Il prendersi cura nelle religioni 

di Enzo Pace





1. Prendersi
            cura: un fatto comunitario 



I riti funerari sono all’origine
            delle religioni. È un’ipotesi ampiamente accettata nelle scienze sociali e nella storia
            delle religioni che tali riti abbiano costituito per l’uomo primitivo un modo per dare
            senso ad un evento che dovette apparire improvviso e inspiegabile. L’elaborazione del
            lutto per la perdita di una persona, che faceva parte delle prime e relativamente
            piccole aggregazioni societarie, ha spinto gli esseri umani a prendersi cura di chi non
            era più in vita. Occorreva imparare a classificare la realtà: quella del morire e della
            morte, da un lato, e del vivere e della vita, dall’altro. Le religioni hanno insegnato
            agli esseri umani a dare senso al vivere e al morire così come sono nell’esperienza
            quotidiana degli individui. In tal modo, hanno fornito una spiegazione ragionata,
            convincente per fede, della vita e della morte come rappresentazioni astratte, dando
            forma ad un pensiero che si rende capace di guardare oltre lo stesso vivere e morire, la
            contingenza che riguarda la biografia degli individui. 
Guardiamo cosa accade in una piccola
            tribù del Centro-Africa, quella dei pigmei Mbuti, che vive nella foresta dell’Ituri
            nell’attuale Repubblica democratica del Congo. Essi sono cacciatori e raccoglitori,
            venerano una potenza impersonale identificata con la Foresta, da cui sentono di
            dipendere tutti, nella buona e cattiva sorte. Sopravvivono ancor oggi, nonostante le
            guerre civili fra allevatori e agricoltori delle etnie più forti e le numerose imprese
            transnazionali insediate nel territorio congolese, interessate all’estrazione di
            preziose materie prime, come il cobalto e il coltan (usato per i semiconduttori dei
            cellulari). Quando un componente della loro tribù muore, tutti i membri sono chiamati ad
            una battuta straordinaria di caccia e pesca. Sono coinvolte anche le donne, le persone
            anziane e i minori in grado di muoversi. Dopo una lunga giornata di caccia, tutti
            rientrano nel villaggio e si raccolgono attorno alla pira dove è stato accomodato il
            corpo del morto. Al calare del sole, ha inizio una cerimonia, il
                molimo, che prevede non solo la preparazione del cibo, che
            verrà consumato, alla base della pira che, nel frattempo viene accesa e alimentata
            lentamente, ma anche il racconto ad alta voce delle storie della vita del morto,
            alternate a canti e litanie in suo onore. Salvo i bimbi e le persone più anziane, tutti
            gli altri (donne e uomini, giovani e adulti) sono tenuti a restare svegli sino all’alba.
            Chi viene sorpreso addormentato è espulso dal cerchio comunitario e invitato a andare
            nel mezzo della foresta tutto solo. Quanti riescono ad arrivare desti all’alba, dopo
            aver consumato un lauto pasto fuori del comune, compiranno un
            ultimo gesto simbolico: mangiare un po’ di cenere che è rimasta sul terreno, composto
            indissociabile fra quanto resta del cibo cotto e del corpo del morto.
                L’agape prevede che quanti vi partecipano incorporino la vita
            di chi non c’è più e che era parte della comunità. Il senso della vita si riproduce
            simbolicamente attraverso la celebrazione della morte. Tale sentimento non è affidato
            alla buona volontà dei singoli che continuano a vivere, ma è l’espressione di un dovere
            collettivo, di un sapere interpretare assieme il mondo condiviso.
            La comunità si prende cura del morto, lo accompagna e, così facendo, si prende cura di
            sé stessa. 

2. Morire
            vivendo 



Forme rituali più complesse le
            troviamo nel vudu. Si tratta di una delle varie religioni precristiane e preislamiche
            dell’Africa sub-sahariana, che non è stata sradicata completamente dall’arrivo dei
            missionari cristiani e musulmani e che è sopravvissuta soprattutto in Brasile, Cuba e
            Haiti, traccia antica della memoria degli schiavi portati dall’Africa nera verso il
            Nuovo Mondo. Le fonti storiche sulla colonizzazione di tali terre e sulla deportazione
            in massa dei negri d’Africa ci indicano in modo ricorrente, ad esempio, lo stupore dei
            missionari cattolici di fronte all’insistente pressione da parte degli schiavi
            convertiti alla religione cristiana per impossessarsi in qualche modo del rito del
            funerale cattolico. La tendenza da parte dei coloni e dei missionari era di offrire riti
            molto più semplici agli schiavi. 
È il caso, in particolare, dei
            seguaci del vudu, diffuso da Haiti all’attuale Repubblica Domenicana, passando per Cuba,
            radicato nella religione tradizionale dell’antico Dahomey (attuale Nigeria); costoro
            hanno continuato a domandare il funerale cattolico anche dopo la liberazione dalla
            schiavitù. La ragione, secondo gli studiosi di questo culto, è che la morte costituisca
            per certe culture africane e d’origine africana un passaggio cruciale non tanto e non
            solo per l’anima o lo spirito di chi muore. Essa è, in effetti, anche un evento negativo
            (la perdita di una persona) che aggredisce la solidarietà sociale del clan o della
            famiglia: bisogna perciò accompagnare nel modo migliore il morto verso il passaggio al
            regno degli spiriti in modo tale che questi non abbia rancori nei confronti dei membri
            della sua comunità che ha lasciato. Le cerimonie funerarie nel vudu sono tanto più
            apprezzate quanto più esse danno garanzie che il transito del morto avvenga sotto i
            migliori auspici, con un apparato rituale che possa essere considerato efficace. Ecco
            perché durante il periodo schiavistico, i neri d’Africa vedevano nel rito cattolico uno
            strumento potente, amministrato da chi si presentava ai loro occhi come detentore di un
            potere sacro superiore, adatto a celebrare la morte di uno di loro che era stato
            degradato a condizioni subumane, un potere che in punto di morte potesse in qualche modo
            riscattare la loro precedente condizione tramite la cerimonia
            cattolica. Quest’ultima perciò funzionava ai loro occhi come una sorta di polizza
            d’assicurazione che la comunità non poteva garantire più al morto con i riti vudu, dal
            momento che erano stati banditi dalle autorità coloniali. 
Non si trattava dunque di semplice
            conversione al cattolicesimo. Ci si voleva impadronire di un mezzo di comunicazione di
            tipo religioso e rituale, non solo estraneo alla loro cultura, ma addirittura emblema
            del dominatore coloniale, per continuare a parlare con il morto e
            per poter continuare a manipolare i significati della morte in coerenza con la propria
            visione del mondo, cui non si intendeva affatto rinunciare. È come se il mezzo di
            comunicazione proprio del cattolicesimo – il funerale cattolico come codice
            d’interpretazione dell’evento-morte – venisse sottratto ai significati che esso assumeva
            nella visione cristiana del trapasso e venisse reinterpretato secondo categorie
            culturali e spirituali diverse, quelle appunto prossime al vudu. 

3. Malattia,
            sofferenza, morte 



Gli esempi sin qui offerti al
            lettore (dei pigmei Mbuti e del vudu) consentono di chiarire l’obiettivo che mi propongo
            di raggiungere nelle pagine che seguono. Comparando concezioni e pratiche di diverse
            religioni, cercherò di mostrare come il prendersi cura del soffrire e del morire
            rappresenti la traduzione in gesti, segni, rituali e simboli del nucleo essenziale delle
            diverse concezioni cosmologiche, teologiche e spirituali dei vari sistemi di credenza
            religiosa. 
Il prendersi cura ha, perciò, due
            dimensioni. La prima: le religioni sono interessate ad accompagnare un
                individuo ad affrontare la sofferenza e la morte; la seconda: le
            religioni si preoccupano di dare un senso comunitario a quanto
            accade ad un individuo. Sofferenza e morte non solo un affare privato, ma un passaggio
            fondamentale per una comunità credente, che impara così, attraverso ciò che accade al
            singolo, a guardare oltre la singolarità, a pensare in termini universali. L’aspetto
            comunitario è, perciò, costitutivo delle religioni e ciò fonda la reciprocità nella
            relazione di cura. 
Sia nelle religioni di redenzione
            (intesa, in senso ampio, come attuazione del piano divino in terra, anche se nelle forme
            diverse che tale nozione assume rispettivamente, in particolare, nelle tre religioni di
            Abramo: ebraismo, cristianesimo e islam) sia in quelle di rinascita (anche, in tal caso,
            in senso ampio che abbracciano, al di là delle differenze, il complesso sistema di
            credenza hindu e quello più filosofico-spirituale del buddismo), la salute, fisica e
            psichica, è un dono della vita che fragilmente si può perdere. Il contrario della salute
            è la malattia, la sofferenza, il dolore e la morte. Per le religioni la salute del corpo
            diventa il luogo fisico dove la mente o lo spirito può provare a riscattarsi
            dall’indifferenza al mondo o dalla passiva accettazione del peso negativo della vita.
            
        
Nel cristianesimo il dolore aveva e
            ha senso perché può essere mezzo di riscatto integrale, un modo per sopportarlo e
            guardare oltre la pena contingente in cui un individuo si trova costretto a vivere,
            giacché chi crede nella promessa di Gesù, spera fermamente che, alla fine dei tempi, i
            giusti risorgeranno con i loro corpi. Una speranza che il cristianesimo riprende
            reinterpretandolo a suo modo anche dall’ebraismo. Nella tradizione rabbinica si parla,
            infatti, di rivificazione dei morti, anche se le ermeneutiche dei
            passi della Torah che alludono a tale idea, possono variare nei modi in cui tale seconda
            vita nell’aldilà si verificherà. Anche nel Corano, il testo sacro dell’islam, si parla
            di una piccola resurrezione e di una resurrezione finale. La prima
            comincia già immediatamente dopo il trapasso, secondo il detto attribuito al Profeta:
            «colui che è morto ha già iniziato il cammino della sua resurrezione», che si completerà
            quando ci sarà, alla fine dei tempi, il Giudizio Universale, quando cioè Dio convocherà
            tutta la comunità umana e valuterà chi potrà essere salvato e chi verrà dannato. 
È senza dubbio rilevante la
            dimensione corporea dell’essere umano nel ciclo delle morti e rinascite, così come è
            stato concepito e codificato dalla tradizione dei Veda (letteralmente: sapere sacro).
            Sono raccolte di inni e di libri sacri (il nucleo più antico risale al 1500 a.C.)
            matrice delle diverse correnti di ciò che diventerà più tardi la religione induista, una
            religione a base etnica (la religione del popolo hindu) che si definirà nei primi secoli
            d.C., dopo l’affermazione in una fase storica intermedia, compresa fra il 700 e il 600
            a.C., della teologia elaborata dai brāhmani (il ceto dei sacerdoti,
            «i puri» giacché chiamati a compiere i sacrifici). 
Centrale in tutte queste varianti
            sino ai giorni nostri è la nozione di samsāra. La traduzione più
            corretta non è reincarnazione, ma metempsicosi[1], il trasferirsi dell’anima da un corpo ad un altro sino a quando non si
            libera completamente dal peso della materia, regolato in base alla legge del
                karma, cioè ai meriti e ai demeriti che il singolo ha
            accumulato nella sua vita precedente. Certo non si può parlare di salvezza così come
            l’intende il cristianesimo, ma di un processo di liberazione, di riscatto dalla catena
            del ciclo di morti e rinascite. Ora, questa dottrina costituisce un vero e proprio
            rigido codice ascetico, che stabilisce le regole di purezza che ciascun essere umano
            deve seguire in terra a seconda dello strato socio-religioso (la casta) di appartenenza.
            La salute psico-fisica perciò è frutto di un esercizio morale individuale e, al tempo
            stesso, fedeltà e lealtà al gruppo sociale cui si appartiene. 
Con il buddismo – decisamente
            contrario al sistema delle caste – tale concezione cambierà, anche se il Buddha
            continuerà a predicare la metempsicosi. Il tema sarà un altro: come liberarsi alla
            radice delle cause che generano la sofferenza, il dolore, la
            malattia e l’angoscia per il morire? La risposta che Gautama darà, dopo anni di ricerca
            e di meditazione sarà che tutto ciò è causato dal fatto che tendiamo ad attaccarci alle
            cose di questo mondo, a ciò che è effimero, perituro, non permanente, pensando, invece,
            che esse siano le basi fondamentali del nostro esistere e la fonte di senso ultimo del
            nostro vivere. Non esiste, perciò, nell’insegnamento del Buddha la dicotomia anima e
            corpo, la prima sostanza del sé o dell’io interiore, il secondo involucro ingombrante di
            tale sostanza. Il trasmigrare da un corpo all’altro può essere necessario, non tanto per
            liberare l’anima dai lacci del corpo, ma per annullare anima e corpo in quella
            condizione suprema estatica che ci fa comprendere la non-esistenza di questa coppia di
            parole e i concetti che abitualmente ad esse colleghiamo. 

4. Società a
            elevata diversità religiosa 



Ci siamo riferiti sinora alle
            religioni più note, che oggi, nelle nostre società ad elevata diversità culturale e
            religioso, impariamo a conoscere e riconoscere giacché esse vivono attraverso le tante
            persone arrivate da vari punti del globo per ragioni di lavoro o per fuggire da
            condizioni umane penose. Il riconoscimento ci fa capire che chi ci sta di fronte è uno
            sconosciuto dal punto di vista culturale e religioso; stiamo imparando a conoscerlo: non
            è solo braccia da lavoro, ma persona che possiede un’anima culturale diversa
                dalla nostra. 
Una precisazione, tuttavia, è
            necessaria. Nel divenire parte integrante di una cultura, una religione passa
            dall’astratto al concreto, cioè si mostra nel suo essere, al tempo stesso, una e
            molteplice. 
Ad esempio, parliamo di
            cristianesimo al singolare, ma nella realtà storica esiste una pluralità di modi di
            vivere questa religione, a volte molto diversi fra loro. Tra un cattolico che mediamente
            non si ricorda più perché bisognerebbe mangiare di magro il venerdì o durante la
            quaresima praticando una più sobria dieta alimentare, e un fedele della Chiesa
            avventista del Settimo Giorno, che invece, osserva scrupolosamente alcune regole
            alimentari come il vegetarismo o l’evitare sostanze eccitanti (caffè, tè) e inebrianti
            (vino), ci sono differenze salutiste non di poco conto, anche se tutte e due continuano
            a dirsi cristiani. Ancora, tra un ebreo scrupolosamente osservante dei seicento tredici
            precetti della Torah e un altro più laico nei suoi convincimenti e comportamenti ci sono
            distanze a volte notevoli, che creano tensioni all’interno delle stesse comunità
            ebraiche. La stessa cosa si può dire per altre religioni. 
        

5. Non la
            stessa cura vale per tutti 



Un paziente che segue gli
            insegnamenti del Buddha potrebbe avere qualche problema di fronte al medico che gli
            somministra un analgesico, dal momento che egli ritiene che tale farmaco potrebbe
            alterargli l’equilibrio mentale, il bene supremo in termini di salute per un buddista.
            Una delle regole fondamentali, infatti, consegnate sino giorni nostri dai maestri
            buddisti è che si ammala il corpo (e questo è un fatto naturale), ma, cosa più grave,
            secondo gli insegnamenti del Buddha, può ammalarsi la mente se non la coltiviamo
            continuamente, se non ce ne prendiamo cura. Coltivare la mente significa liberarsi da
            tutto ciò che la turba, la distrae, la popola di idee e immagini riflessi di desideri e
            pulsioni verso oggetti e cose di questo mondo. Svuotare la mente di tutto ciò significa,
            invece, raggiungere uno stato di calma che ci consente di cogliere la vera natura delle
            cose, la loro impermanenza. Esercitarsi a svuotare la mente
            equivale a liberarsi progressivamente dalle fonti della sofferenza e dal timore del
            morire. È ciò che in Occidente, chiamiamo meditazione. Un paziente buddista potrebbe
            perciò preferire ad una pillola per rimuovere il dolore, uno spazio per meditare, da
            solo o magari assieme ai suoi cari o con un maestro che assicura assistenza spirituale
            nelle corsie di un ospedale. 
Anche un paziente hindu può avere
            particolari esigenze. Alcuni possono essere vegetariani e rifiutare medicine che
            contengono derivati da animali, altri rifiutano solo di cibarsi di carne di bovini. Come
            per i musulmani, anche gli hindu preferiscono essere visitati da dottori dello stesso
            sesso del malato. Infine, gli hindu preferiscono morire in casa. Se tale evento avviene
            in ospedale, è importante tenere presente che rimuovere ornamenti che la persona
            deceduta indossava (anelli, braccialetti e collane) senza permesso dei famigliari, può
            essere considerata una profanazione del corpo del morto, che, tradizionalmente, dovrebbe
            essere lavato dai familiari. 
Un paziente che fa parte della
            congregazione dei Testimoni di Geova, com’è noto, rifiuta ogni tipo di trasfusione di
            sangue. Non sono contro le terapie mediche, ma si oppongono al ricorso alle pratiche
            trasfusionali per ragioni strettamente religiose: essi interpretano alla lettera alcuni
            passi della Bibbia ebraica (Antico Testamento: Levitico 17:10; Deuteronomio: 12:23) e di
            quella cristiana (Nuovo Testamento: Atti 15:28) concernenti il divieto di mescolare il
            proprio sangue con quello proveniente da un altro essere vivente. Il sangue è il segno
            vitale di ogni essere vivente preso nella sua singolarità. Farsi trasfondere sangue è
            considerato una indebita sottrazione del principio vitale di un altro essere. 
Maggiore tolleranza viene data dai
            Testimoni di Geova, ad alcune condizioni prestabilite, per i trapianti anche se questi
            riguardano organi molto ricchi di sangue come il fegato. Nella tradizione ebraica,
            invece, gli stessi passi della Torah (Vecchio Testamento) sono alla
            base delle regole alimentari che proibiscono di cibarsi di
            sangue di animali, ma non il criterio per rifiutare la trasfusione. In questo ultimo
            caso, il principio che una vita possa salvarne un’altra è il criterio generale che
            permette tranquillamente di accettare sia le trasfusioni sia i trapianti. 
Tutto il capitolo del cibo, del
            resto, rivela quanto interesse le religioni ripongano nel prendersi cura della salute,
            fisica e mentale, delle persone. In un certo senso, ogni religione ha tracciato i
            confini leciti del gusto, di ciò che è buono da mangiare non solo per soddisfare bisogni
            fisiologici primari, ma anche per incorporare e metabolizzare norme e principi etici,
            che fanno sentire l’essere umano accetto davanti agli occhi di Dio o in connessione e in
            armonia con l’ordine cosmico. Attraverso le diete religiose del gusto e degli alimenti,
            le religioni, in verità, cercano in varia misura di far assumere degli stili di vita
            sani; accettando limiti e proibizioni in questo campo, è come se ci si sottomettesse ad
            una disciplina quotidiana, un’ascesi del giorno per giorno, che alla lunga diventa un
            vero e proprio habitus mentale, di cui difficilmente ci si libera
            se, soprattutto, a queste discipline si è stati allenati sin da piccoli. Ci sono
            religioni che prescrivono a tutti i loro seguaci di seguire scrupolosamente i precetti
            alimentari per mantenersi in uno stato di purezza (l’esempio più noto riguarda, per le
            profonde analogie fra loro, sia la kashrut ebraica sia la
            disciplina halal per i musulmani. Kasher e
                halal rinviano al doppio significato puro/lecito: ciò che è
            puro è buono da mangiare), altre sono moderatamente rigide (come nel caso del
            vegetarianismo nel buddismo e nello hinduismo, nel senso che la dieta vegetariana
            sarebbe auspicata, ma si tollera che ci si possa cibare con sobrietà anche di carne,
            certo non di quella della vacca nel caso dello hinduismo, animale sacro per eccellenza),
            altre invece sono rigidamente vegetariane (come nel caso dei cristiani della Chiesa
            avventista del Settimo Giorno). Ci sono religioni, rinate in tempi recenti in Cina, che
            coltivano nei loro fedeli lo scrupolo dell’astensione dai cereali (come nel caso del
            taoismo), altre, invece, che nelle società secolarizzate dell’Occidente cristiano non
            riescono più a imporre il rispetto di antiche diete ascetiche settimanali o in
            determinati periodi del calendario liturgico. 
Nascere, morire, ammalarsi e
            soffrire, alimentarsi e cercare sollievo sono come tanti punti lunga un’ideale linea su
            cui le religioni hanno individuato riti di passaggio cruciale (nascita, malattia e
            morte) e discipline morali individuali e comunitarie. Il fatto straordinario nella
            nostra società è la compresenza delle più importanti religioni mondiali. Non sono più
            lontane, possono convivere nei banchi di scuola così come nelle corsie d’ospedale.
            Imparare a conoscerle e a riconoscersi reciprocamente è un passaggio non facile, ma
            ormai necessario. Le religioni, anche in tal caso, possono facilitare il processo di
            riconoscimento pacifico. Basta saperle interrogare in modo delicato. 



[1]  Questa concezione si ritrova anche nelle
                    religioni misteriche e orfiche dell’antica Grecia, ripresa poi da Pitagora e
                    dalle scuole pitagoriche. Affiora nel pensiero di alcuni intellettuali
                    cristiani, come Alessandro di Afrodisia e Porfirio (II-III secolo d.C.) nonché
                    in Proclo, vissuto fra il 412 e il 485 d.C. 



Reciprocità e benessere nella relazione di cura: una
            messa a punto antropologica 

di Piero Coda





1. La
            persona tra identità e alterità 



La persona è un tutto unitario
            benché complesso (sinolo, dicevano gli antichi) e, per così dire, stratificato: la sua
            identità tiene in uno, infatti, tra loro integrandole in equilibrio dinamico, la
            dimensione fisica, quella psichica, quella spirituale. E tutte e tre queste dimensioni
            sono attraversate da una spinta estatica, che non solo le rende partecipi l’una della e
            nella vita dell’altra, ma le spinge insieme anche fuori del sé della persona nella
            relazione con ciò che le è altro: in concreto, con tutti gli altri in cui l’alterità di
            ciò ch’è altro si offre e si promette. Si potrebbe anzi dire che la relazione con
            l’alterità degli altri è il luogo e il tempo in cui e attraverso cui la persona apprende
            a gestire e a integrare le dimensioni di alterità (fisica, psichica, spirituale) che ne
            costituiscono l’identità. 
Dunque, identità e alterità, unità e
            diversità disegnano la grammatica in cui è scritta l’avventura di quel farsi persona che
            è la vocazione propria dell’essere umano. L’integrazione e l’equilibrio tra le
            dimensioni intrinseche che la costituiscono, pertanto, al tempo stesso si esprimono e
            vengono propiziate nella e dalla relazione con l’altro e, in concreto, con gli altri:
            vale a dire, in specifico, con le altre persone. Ogni persona è un tutto uno: ma lo è
            nel gioco di interscambio reciproco della sua unicità e totalità con le altre persone.
        

2. Lo
            spirito e la relazione sociale 



La salute – nel senso integrale,
            unitario e profondo di ciò che questo concetto per sé dice – rimanda così non solo
            all’integrità e incolumità fisica e psichica della persona, ma insieme, e
            indissolubilmente, anche a un buon esercizio della relazione sociale. Non a caso l’OMS
            (Organizzazione mondiale della sanità) definisce la salute come lo «statuto di completo
            benessere fisico, psichico e sociale e non semplice assenza di malattia». 
A proposito di questa importante
            descrizione in positivo della salute, faccio però notare che trascurando la dimensione
            dello spirito si corre il pericolo di trascurare proprio quella dimensione specifica del
            benessere unitario della persona che promuove e in cui si esprime la relazione con le
            altre persone. E invece è precisamente quella dello spirito la dimensione dell’essere
            umano attraverso la quale la persona si relaziona all’altro da sé come un’altra persona
            in quella che, a pieno titolo, si chiama relazione sociale. 
È evidente, infatti, che anche negli
            individui del mondo vegetale e animale sono le dimensioni fisica e psichica (a loro
            modo) a esprimersi e a propiziare la relazione con gli altri individui della stessa
            specie e delle altre: mostrando che la dimensione fisica e psichica di un individuo
            esprimono la funzione e la finalità che come tali le costituisce nella relazione con gli
            altri individui. Ma solo impropriamente una tale relazione può essere definita
            «sociale»: essendo essa, in questo caso, piuttosto quasi un’estensione dell’identità
            fisica e psichica dell’individuo a un organismo più vasto che comprende gli stessi
            individui di una determinata specie e, più largamente, il contesto dell’ecosistema
            circostante in cui essi sono inseriti. 
Nella relazione tra le persone,
            invece, abbiamo a che fare almeno con due fatti che sono intrinsecamente incisi nel
            prodursi ed esercitarsi della coscienza umana: da un lato, il fatto che ogni persona
            esibisce ed è riconosciuta in una dignità (e cioè in un valore intrinseco evidente) che
            ne fa un unicum; e, dall’altro, il fatto che la relazione – questa sì propriamente
            sociale – tra le persone è per sé mediata dal riconoscimento di questa dignità, che si
            concretizza nell’esercizio di tutta una serie organica di valori culturali, etici e
            spirituali che plasmano l’ethos d’ogni convivenza sociale nelle sue più profonde e al
            tempo stesso più quotidiane espressioni culturali. 

3. La
            relazione di reciprocità nella malattia e nella cura 



Ovviamente il discorso sin qui
            succintamente proposto andrebbe argomentato teoricamente e supportato da un’oggettiva
            indagine fenomenologica. Mi basta qui averlo appena abbozzato per offrire l’adeguata
            cornice antropologica entro la quale vengo a disegnare ciò che si può intendere, dal mio
            punto di vista, come il significato e il valore della relazione di reciprocità tra chi,
            in qualunque forma, è affetto da malattia e chi di lui/di lei si prende cura sia a
            livello specifico della pratica propriamente medica sia a livello più ampio
            dell’accompagnamento, del sostegno, addirittura del cammino insieme vissuto. 
Intanto, due osservazioni
            preliminari. Quando metto l’accento sul significato e il valore della relazione nella
            cura medica, non intendo richiamarmi a quelle forme di medicina alternativa che in
            definitiva hanno ben poco di terapeutico nel senso scientifico e oggettivo del termine e
            che, allo stesso tempo, hanno però anche ben poco di spirituale: perché finiscono col
            ridurre la dimensione spirituale a quella psichica, inibendone la capacità di aprirsi e
            trascendersi appunto nella dimensione propriamente spirituale. Perché essa, la
            dimensione spirituale, consiste appunto in quell’apertura e trascendenza dello psichico,
            nella sua intrinseca correlazione al fisico, in quell’oltre e di-più che specifica il sé
            della persona e che si designa appunto come spirituale. 
Il che – si badi bene – non intende
                tout court la relazione con Dio in una
            prospettiva esplicitamente religiosa o addirittura confessionale come tale tematicamente
            vissuta. Certo, se la dimensione spirituale della persona viene letta e promossa nella
            prospettiva, ad esempio, della fede cristiana, essa, con tutto ciò che questo comporta
            anche nella comprensione e nella gestione della salute e della malattia, acquista degli
            accenti peculiari. Ma quel che qui primariamente è in gioco è la percezione e la
            coltivazione della dimensione spirituale della persona nel suo originario proporsi alla
            coscienza: come l’ulteriore che eccede, che apre, che spinge oltre, verso ciò che è
            imprendibile eppure è presentito, è distante eppure è vicino, è inafferrabile eppure è
            in qualche modo realmente esperito e anticipato. 

4.
            L’integrazione tra le dimensioni della persona 



Certamente, dunque, la salute e la
            malattia investono a vari livelli e in diversi modi, in forma specifica, la dimensione
            fisica e la dimensione psichica dell’esistenza personale: una ferita inferta al corpo di
            una persona ne affetta primariamente la corporeità, e come tale va curata; una ferita
            che invece investe la psiche va come tale diagnosticata e presa in cura. Ma già in
            rapporto a queste dimensioni prettamente fisiche o psichiche, della salute/malattia
            della persona, è evidente che ciò che interessa una delle sue dimensioni si ripercuote,
            anche in forma rilevante e talvolta persino decidente, sulle altre. Così, ad esempio,
            una certa forma di depressione può trovare esca nella percezione di un precario o
            infelice o compromesso stato fisico; come invece – la scienza medica oggi lo attesta –
            una malattia con sintomi specificamente fisici può essere anche il segno di
            un’alterazione a livello psichico nel fenomeno oggi noto come «somatizzazione». Ed è
            evidente che il contesto non solo naturale ma anche sociale in cui ci si trova a vivere
            influisce non poco sul livello dell’equilibrio sia fisico che psichico della persona. 
Ma che cosa avviene quando entra in
            gioco la dimensione spirituale del benessere o malessere della persona? Avviene che il
            sé della persona è sollecitato a integrare la situazione di salute o malattia in cui
            versa, a livello fisico o psichico, in quella dimensione di ulteriorità di cui essa è in
            grado di percepire in ogni caso un qualche significato e di ponderare un qualche valore.
            L’infermità fisica o psichica, in questo modo, può essere positivamente gestita e
            trasformarsi in un momento anche importante del percorso dell’esistenza; o – nel caso
            che si tratti di uno stato permanente – in una situazione, anche difficile e persino
            opprimente, in cui tuttavia il senso dell’esistenza può accendere l’interesse e
            continuare a essere vivo; o – nel caso essa sia annuncio o preludio del tramonto
            dell’esistenza sperimentata nella condizione terrena – nell’invito ad accedere con
            fiducia e affidamento al definitivo incontro con quell’al-di-là e quel di-più che da
            sempre hanno in modi diversi lievitato e sospinto in avanti
            l’esistenza.
        

5.
            Integrazione e reciprocità 



Il fatto è che la possibilità di
            percepire e gestire a livello spirituale in forma positiva e aperta, nella logica della
            fiducia, dell’amore, della speranza, l’infermità è legata a doppio filo a quella
            relazione sociale con le altre persone che rappresenta insieme
                l’humus vitale e il frutto tangibile dell’atteggiarsi
            spirituale del sé della persona. È per questo motivo antropologico profondo che la
            relazione che le persone e il personale medico (in senso lato), che sono vicini e si
            prendono cura di chi soffre una situazione d’infermità – a livello fisico, psichico –,
            riveste una così grande rilevanza rispetto alla modalità e all’esito della gestione di
            tale infermità da parte di chi ne è il soggetto. 
Non è in gioco soltanto la maturità
            di equilibrio nell’integrazione delle diverse dimensioni della sua esistenza cui la
            persona è già pervenuta e che, spesso, venendosi essa a trovare in una situazione di
            fragilità o precarietà, è messa a dura prova e talvolta può risultare anche più o meno
            compromessa. È in gioco anche la possibilità e la responsabilità che chi entra in
            relazione con questa persona – specie quando si trova nella condizione di chi, in
            diversi modi, si prende cura di essa – gestisca il rapporto guardando non solo
            specificamente alla dimensione fisica o psichica della persona che si trova di fronte, a
            seconda delle sue competenze e responsabilità, ma anche e prima di tutto e in modo
            unitario e integrato guardando all’identità della persona nella sua dimensione
            spirituale: riconoscendola cioè come un «tu» chiamato alla relazione sociale con le
            altre persone. 

6. Sguardo,
            accoglienza e partecipazione 



Si stagliano, a partire di qui,
            un’etica e una spiritualità della cura che si prendono carico dell’identità unitaria e
            integrale della persona e che, per il raggiungimento di questo fine, articolano la
            relazione con la persona di cui ci si prende cura illuminando la competenza diagnostica
            e terapeutica con l’attenzione alla dignità e singolarità personale del paziente.
            Disinnescando a priori la tentazione – sempre in agguato – di ridurre la persona a un
            caso e la sua identità spirituale alle sole dimensioni fisiche e psichiche, che pure la
            connotano intrinsecamente. 
La relazione che così viene a
            instaurarsi – da parte di chi, in vario modo e a vari livelli, si prende cura – è
            connotata in questa logica da un atteggiamento che si esprime attraverso tre peculiari
            qualità. Innanzi tutto, attraverso lo sguardo con cui chi si prende
            cura guarda e intrattiene i suoi rapporti con chi è infermo: uno sguardo che, sorgendo
            dal più intimo dell’essere personale di chi guarda, è rivolto a «vedere», e cioè a
            scoprire, a rivolgersi, a far emergere, a trattare con il sé profondo e intimo della
            persona che è guardata. Non un caso o una cosa: ma un essere umano nel mistero sempre
            al-di-là e sempre di-più del suo diventare persona. 
Di qui – seconda qualità –
                l’accoglienza e la presa in carico della persona inferma
            nell’integralità e unitarietà del suo essere. Il che implica almeno due cose. Da un
            lato, l’attenzione non soltanto alla specifica dimensione (fisica o psichica) della
            persona di cui ci si prende cura, ma anche – in modo il più possibile integrale – alla
            sua identità complessiva, con la valutazione – nel rispetto e nel dialogo tra le
            specifiche competenze – dell’impatto (positivo o critico) che un’operazione terapeutica
            in riferimento a una dimensione della persona può avere sulle altre. Senza dire che un
            criterio di verifica della qualità ed efficacia del prendersi cura è la concretezza
            puntuale di ciò che si opera, spingendo l’attenzione sino alla soglia del discernimento
            di quanto effettivamente può risultare più pertinente in questa
            situazione per questa persona. 
Una terza qualità che esalta la
            resa della relazione sociale in riferimento specifico alla dimensione spirituale della
            persona si manifesta attraverso la partecipazione, in qualche modo
            dall’interno (empatia), al disagio e alla sofferenza del paziente.
            Si tratta di un atteggiamento che pertiene soprattutto a coloro che più da vicino, come
            i familiari e gli amici, condividono l’accompagnamento e il sostegno della cura del
            paziente, ma che può essere esercitata anche da chi si senta chiamato ad attivare una
            situazione di prossimità nei confronti della persona inferma. Un’illustrazione incisiva
            di questo atteggiamento si ha, ad esempio, nell’esperienza della fede cristiana vissuta
            dove si è chiamati a riconoscersi – per usare la pregnante metafora dell’apostolo Paolo
            – come membri di un unico Corpo, il Corpo di Cristo e, perciò, come membra gli uni degli
            altri (cfr. Rom 12,5). Si tratta, certo, di una metafora: ma che, in quanto tale, invita
            spontaneamente a elevare lo sguardo a un livello eccedente di partecipazione spirituale
            che non è solo ideale e mistica, ma ha dei riflessi esistenziali, psichici e persino
            fisici importanti. Il paziente, infatti, sente con l’anima e avverte col corpo se l’uno
            o l’altro di coloro che gli stanno intorno e si prendono cura di lui vive nell’empatia
            la sua sofferenza, il suo dubbio, la sua speranza... E può giungere – sia per maturità
            spirituale acquisita sia, appunto, per il beneficio di una relazione interpersonale
            portata a questo livello – a percepire il significato misterioso, non solo personalmente
            ma socialmente efficace, della prova che vive. 

7.
            Conclusioni 



Il fatto è che, quando fiorisce,
            propiziata dagli atteggiamenti sin qui descritti, una relazione di reciprocità riuscita
            tra il paziente e chi si prende cura di lui, allora si apre lo spazio di qualcosa
            d’inedito e di bello per entrambi i protagonisti della relazione. 
Il paziente, innanzi tutto, non
            solo ritrova un equilibrio nuovo in sé che lo aiuta a gestire in positivo la situazione
            di precarietà o fragilità che sta vivendo, ma è invogliato a
            inoltrarsi con il sorriso nel cuore, entro lo spazio della relazione così data, alla
            percezione di un oltre e di un di-più. Là dove si respira la speranza che va al di là,
            in definitiva, anche della guarigione stessa e che si proietta discreta, nelle
            situazioni terminali, oltre il limite della morte fisica stessa. Nell’apertura a un
            avvento, al fondo di tutto, da sempre intuito e desiderato. Là dove i confini della
            salute – secondo l’etimologia stessa del concetto – sfumano in quelli della salvezza nel
            senso più integrale e insieme misterioso. È allora che, sulle labbra o nel fondo
            dell’anima, s’accende il sorriso. 
È lo stesso sorriso, fiore
            dell’esistenza, che sboccia in chi si prende cura, a vari titoli e in vari modi, di chi
            vive la malattia. Perché il rapporto di reciprocità offre un’esperienza nuova del senso
            più vero dell’esistenza non solo in chi è oggetto della cura, ma anche in chi ne è il
            soggetto. È infatti dalla forma della relazione che quest’ultimo intrattiene con colui
            di cui si prende cura che si qualifica la misura non solo della sua umanità ma anche
            della sua professionalità. Senza dire di ciò che – al di là, benché attraverso
            l’ostensione disarmata della propria fragilità o precarietà – la relazione positiva che
            il paziente instaura con chi gli vive accanto può offrire, anche d’inaudito, a chi di
            lui si prende cura. Tanto che, nella reciprocità, si finisce col non sapere più chi è
            che dona e chi è che riceve. 
È un sorriso di questo genere,
            ineffabile eppure tangibile come nient’altro nella vita, quello che mi resta in cuore
            come il fiore fragile insieme e indelebile del rapporto vissuto con mia madre, negli
            ultimi anni della sua vita, dolorosamente segnata da una malattia progressivamente e
            ineluttabilmente invalidante come l’Alzheimer. Il sorriso che ho visto un giorno
            increspare, dolce e fiducioso, le sue labbra, prima di scomparire del tutto, almeno
            quaggiù. Fu quella sera che, sostenendola sottobraccio nel fare qualche breve passo
            lungo la corsia dell’ospedale, e rivolgendole qualche motto di spirito per attirarne
            l’attenzione e sollevarla un po’, ella – forse risvegliando il felice ricordo di
            qualcuna delle marachelle con cui, al tempo stesso, la facevo disperare e la divertivo
            da bambino – dopo avermi guardato con lo sguardo tenero e rassegnato di chi sentenzia
            affettuosamente: «Sei sempre lo stesso!», poggiò il capo sulla mia spalla. Come
            certamente, chissà quante volte, avevo fatto io, nell’infanzia, sul suo petto. Dopo aver
            socchiuso le labbra, appunto, a quel sorriso leggero, da cui mi faceva respirare un
            soffio d’ infinito. 


La reciprocità in una prospettiva buddhista 

di Geshe Dondup Tsering





1.
            Introduzione 



Il tema della reciprocità è in
            accordo con il buddhismo e, in modo particolare, con il concetto del sorgere dipendente,
            secondo il quale i fenomeni giungono all’esistenza in dipendenza di altro, dipendendo
            gli uni dagli altri. Il sorgere dipendente, in particolare quello in relazione alla
            dinamica tra causa ed effetto, è la base principale del vasto insegnamento del Buddha. 
L’obiettivo che questo testo si
            prefigge è a mio parere molto rilevante. Il tentativo di migliorare la relazione tra
            medico e paziente, e tra altri membri coinvolti nel processo di cura, per un ottimale
            funzionamento delle strutture sanitarie, tocca infatti un punto fondamentale: la
            felicità di un singolo individuo e quella degli altri dipendono l’una dall’altra. Oggi è
            ancor più evidente che qualsiasi attività noi compiamo, ovunque e in qualsiasi
            circostanza ci troviamo, dipendiamo sempre dagli altri, e gli altri dipendono da noi;
            siamo quindi in una relazione di totale interdipendenza. 
Ciò accade a qualsiasi livello
            vogliamo prendere in considerazione: possiamo parlare di nazioni che dipendono le une
            dalle altre, di popoli che dipendono gli uni dagli altri, di tradizioni spirituali che
            dipendono le une dalle altre. La società contemporanea, nella sua complessità, ha
            proprio la caratteristica di rivelare, di dare origine a circostanze che sempre mostrano
            la loro natura di dipendenza da altro. 
Se guardiamo alla storia passata, il
            fatto che le persone abbiano pensato al loro beneficio e alle loro esigenze, senza
            considerare quelle degli altri, ha dato origine a guerre e conflitti e, quindi, a un
            numero molto elevato di vittime, sofferenze e difficoltà. Purtroppo, da questo punto di
            vista la società non sta migliorando, anzi, continua a peggiorare. Non sto parlando del
            progresso materiale, ma mi riferisco alla qualità delle interazioni tra le persone, dei
            rapporti che si stabiliscono sulla base della nostra stessa dimensione interiore, delle
            relazioni intime che ci legano gli uni agli altri, e penso alla possibilità di avere
            pace e armonia tra gli individui. Da questo punto di vista ci rendiamo conto facilmente,
            attraverso la nostra esperienza, del fatto che la nostra società sta peggiorando. Sono
            ancora e continuamente presenti conflitti, ci sono persone che creano problemi ad altre,
            si cerca di ottenere la propria personale felicità senza considerare quanto sia
            importante e necessario pensare anche a quella altrui. 
Sua Santità il XIV Dalai Lama spesso
            ripete che noi esseri umani dovremmo considerarci tutti uguali nel desiderio di felicità
            e nel non voler soffrire. È fondamentale pensare alla serenità
            altrui e abbiamo bisogno di coltivare amore e compassione per gli altri, di essere
            responsabili e attenti nei loro confronti. Questo perché nella società, come dicevamo,
            ognuno di noi dipende dagli altri. Di fatto, anzi, possiamo legittimamente affermare che
            dobbiamo dipendere dagli altri per poter vivere, e proprio per questo è importante
            pensare alla felicità altrui e, quindi, sentirci responsabili nei loro confronti. Tale
            atteggiamento dovrebbe sgorgare dalla profondità del cuore – non dovrebbe essere
            qualcosa che diciamo semplicemente a parole o mostriamo con un mero comportamento
            esteriore. Soltanto così la società può avere la speranza di migliorare. 

2. Il
            concetto di reciprocità nel buddhismo 



Nel buddhismo il concetto di
            reciprocità è presente in diversi contesti. In primo luogo, è ciò che soggiace a una
            relazione in cui vi è somiglianza e parità tra le persone coinvolte, cosa che garantisce
            un certo beneficio a entrambe le parti. Troviamo un accenno a questo punto in alcuni
            versi della Guru Puja [testo di un rituale di offerta al
            maestro spirituale, N.d.R.] che recitano: «Non c’è alcuna
            differenza tra noi e gli altri. Nessuno desidera la benché minima sofferenza, né si
            accontenta della felicità che ha. Comprendendo ciò, chiediamo le vostre benedizioni per
            poter accrescere la gioia e la beatitudine degli altri»[1]. Nel passaggio qui menzionato si considera il fatto che tutti siamo uguali
            nel non desiderare neppure la minima sofferenza e nel non accontentarci mai della gioia
            e della serenità che abbiamo: per quanto possiamo essere felici, non proviamo mai un
            senso di appagamento. In effetti ci troviamo tutti in questa situazione: non sappiamo
            mai accontentarci della felicità che la vita ci offre. La richiesta espressa nei versi
            qui citati è rivolta ai maestri spirituali affinché ci elargiscano benedizioni per poter
            accrescere la gioia e la beatitudine degli altri, mentre ne gioiamo. Nel buddhismo,
            quindi, la prima declinazione del tema della reciprocità è legata alla consapevolezza
            che tutti, allo stesso modo, senza differenze di genere, età o etnia, abbiamo il diritto
            di realizzare la nostra felicità e abbandonare la nostra sofferenza. A partire da questo
            presupposto, è importante prendere come esempio noi stessi per riuscire a immedesimarci
            negli altri, in modo da imparare effettivamente a pensare alla felicità altrui. 
Un altro insegnamento buddhista
            associato alla reciprocità riguarda l’interdipendenza, o sorgere dipendente,
            riassumibile nel fatto che tutti i fenomeni dipendono necessariamente da altro per poter
            esistere: nulla può sussistere senza dipendere da alcunché. Ancora, un punto che risuona
            con il concetto di reciprocità è legato al fatto che in questa vita abbiamo ottenuto una
            preziosa rinascita umana: una base eccellente [ossia il corpo
                umano, N.d.R.] che è dotata di libertà [da condizioni
            sfavorevoli alla pratica spirituale, N.d.R.] e di ricchezze [di
            condizioni favorevoli alla pratica spirituale, N.d.R.], ha grande
            valore ed è difficile da ottenere. Utilizzando una base così preziosa ed eccellente, è
            importante fare il possibile per instaurare relazioni che siano di beneficio per noi e
            per gli altri, evitando in tutti i modi di porci in relazioni che siano dannose per le
            persone coinvolte. 
Un altro aspetto associato al
            concetto di reciprocità è ravvisabile in una pratica mahāyāna [del
            Grande Veicolo, N.d.R.] secondo la quale, per sviluppare
                bodhicitta [la mente di chi aspira a ottenere l’illuminazione
            per il beneficio di tutti gli esseri, N.d.R.], si può applicare il
            metodo delle sette istruzioni, ossia sei cause e un effetto. Prima di praticare tali
            istruzioni, però, siamo invitati a coltivare equanimità [un atteggiamento equanime nei
            confronti di tutti gli esseri, N.d.R.]. Per svilupparla è
            importante pensare a come ogni singolo essere che oggi incontriamo può, nelle nostre
            vite passate, aver agito verso di noi in modo negativo, arrecandoci del danno, e
            positivo, dandoci aiuto e beneficio. Ogni essere, quindi, nelle vite passate ci è stato
            sia di danno che di beneficio, e lo stesso potrà accadere anche nelle nostre future
            esistenze. Questo è un ragionamento che ci invita a riflettere sulle nostre vite
            precedenti e su quelle che verranno – non solo, dunque, su quella presente. Pertanto,
            nel buddhismo l’equanimità sorge pensando a tutti gli esseri come uguali nell’averci
            arrecato danno e aiuto. Addentrandoci poi nel metodo vero e proprio, come prima
            istruzione si trova l’importanza di riconoscere che, in una delle nostre infinite vite
            passate, ogni singolo essere è stato almeno una volta nostra madre. L’istruzione
            seguente invita a ricordare che, essendo stati nostra madre, tutti gli esseri sono stati
            gentili con noi. Di conseguenza, nel punto successivo desideriamo ripagare la loro
            magnanimità, aiutandoli per quanto possibile – altrimenti se, pur consapevoli del fatto
            che ci hanno aiutato e sono stati gentili nei nostri confronti, non ripaghiamo in modo
            adeguato la gentilezza da loro ricevuta, creiamo una situazione davvero triste, infelice
            e miserabile. Questo insegnamento si focalizza sull’importanza di coltivare le relazioni
            in modo che possano essere di beneficio per noi e per gli altri, e sul fatto che noi
            dipendiamo dagli altri e gli altri da noi. In tale contesto, avendo ricevuto aiuto è
            importante ricambiare, essendo a nostra volta di aiuto agli altri. Il metodo delle sette
            istruzioni continua poi a rafforzare e approfondire simili atteggiamenti interiori. 
In alternativa a tale metodologia,
            si può addestrare la mente secondo la modalità dell’eguagliare e scambiare sé stessi con
            gli altri. Tutti siamo uguali nel voler essere felici e nel non voler soffrire.
            Pertanto, se noi agiamo per proteggerci e ricevere beneficio e profitto, anche le altre
            persone desiderano stare bene e non vogliono soffrire, ed è dunque fondamentale che
            impariamo a pensare anche alla felicità altrui. È importante sottolineare che, quando
            agiamo in base alla pratica del bodhisattva [il praticante spirituale che aspira
            a raggiungere l’illuminazione per il beneficio di tutti gli
            esseri, N.d.R.], pensiamo soltanto ad aiutare gli altri, a essere
            di beneficio per gli altri e non per noi stessi. D’altra parte, però, come conseguenza
            dell’agire per il bene altrui, possiamo vedere realizzati anche i nostri stessi scopi,
            il nostro proposito. Quindi, anche se non agiamo con l’obiettivo di ottenere uno scopo
            personale o un beneficio per noi stessi, lo otteniamo come qualcosa che deriva dalla
            nostra pratica rivolta al bene altrui. 
Questo punto si ritrova anche nella
            pratica del tong-len, letteralmente «dare e prendere». Si tratta di
            una pratica del contesto mahāyāna che rappresenta perfettamente il
            concetto di reciprocità, nei termini di dipendenza e beneficio reciproci. La pratica del
                tong-len consiste nel donare la nostra felicità a tutti gli
            esseri senzienti e nel prendere la loro sofferenza su di noi. Ciò non avviene a livello
            reale e concreto, bensì nella dimensione del pensiero, durante la meditazione. È una
            pratica che ci aiuta a migliorare la mente e che gradualmente ci porta a poter essere
            effettivamente di beneficio per gli altri. Anche in questo caso non siamo sospinti dalla
            motivazione di ricavare vantaggi per noi stessi, ma otteniamo comunque tale risultato
            come conseguenza secondaria della nostra pratica. 
Pertanto, è importante che nella
            nostra società si rifletta sul fatto che, se agiamo con il grande proposito di
            beneficiare gli altri, e non per ottenere qualcosa per noi stessi – fama, potere e
            ricchezza, ad esempio –, otterremo anche un grande beneficio personale, come conseguenza
            secondaria del nostro atteggiamento. È fondamentale che nella società ci sia questa
            consapevolezza. 

3. La
            reciprocità nel dialogo e nella comunicazione 



Secondo il buddhismo, la
            comunicazione e il dialogo sono cruciali per giungere a una vera reciprocità. Lo sono
            già nel contesto dello studio del buddhismo, dove il dibattito, ad esempio, gioca un
            ruolo determinante per assimilare gli insegnamenti, con sequenze ravvicinate di domande
            e risposte tra gli studenti. In generale, è sempre opportuno parlarsi e portare
            chiarezza in tutte le situazioni in cui ci troviamo. Attraverso il dialogo possiamo
            giungere alla conoscenza di nuove informazioni, apprendere nuovi metodi, avere
            intuizioni o generare pensieri che non avevamo mai formulato prima. Con il dialogo, con
            la capacità di parlarsi gli uni gli altri, con un modo di pensare che si apra anche alle
            esigenze altrui, migliora il grado di fiducia nelle relazioni interpersonali e vengono
            eliminate o ridotte molte concettualizzazioni, molta discorsività mentale. Come
            conseguenza, il rapporto interpersonale migliora: diventa una relazione più positiva.
            Nella situazione specifica di una struttura ospedaliera può essere particolarmente utile
            parlare del fatto che la felicità degli uni dipende da quella degli altri, o dal loro
            aiuto. Discutere di questo nel rapporto tra medico e paziente, o tra i diversi membri di
            un’équipe, è importante proprio perché una tale
            sensibilizzazione consentirà di acquisire nuove informazioni e conoscenze in modo più
            agevole, e permetterà alle persone di rendersi conto del fatto che la propria felicità
            dipende da quella altrui. È quindi fondamentale che si parli di questa tematica, perché
            in tal modo è possibile instaurare una relazione di rispetto tra coloro che collaborano
            all’interno di un ospedale, migliorando il funzionamento di tutta la struttura. In
            particolare, è possibile che aumentino la qualità della comunicazione e l’amorevolezza
            tra gli individui. 

4. Ostacoli
            e condizioni favorevoli alla reciprocità 



Secondo il buddhismo sono presenti
            diversi ostacoli alla reciprocità – tutti di natura mentale. 
Il principale è l’ignoranza
            [intesa, nel contesto buddhista, come non conoscenza, N.d.R.]: il
            pensare soltanto al proprio scopo, alle proprie esigenze, il non sapere che la nostra
            felicità in questa vita dipende dagli altri. Per un medico, ad esempio, il suo lavoro,
            la ricchezza, il suo stesso nome, la fama e lo status dipendono tutti dai pazienti,
            dalla direzione dell’ospedale presso cui lavora, dai colleghi con cui collabora, dalle
            medicine che può prescrivere ai pazienti, dai diversi strumenti e dalle apparecchiature
            che può utilizzare in una struttura, dalle aziende farmaceutiche, dalle persone che
            lavorano per sintetizzare farmaci e dalle materie prime. Un medico potrebbe pensare: «Io
            ho studiato, ho faticato, mi sono impegnato molto e ora il mio lavoro è il risultato
            soltanto della mia fatica, dei miei studi». Ma questa considerazione è errata perché,
            nella realtà dei fatti, la professione del medico dipende da molte persone. Tutti
            dipendiamo da altri, e il fatto di non esserne consapevoli è un ostacolo alla
            reciprocità e alle relazioni positive con gli altri. 
A ostacolarle è anche il
            disinteresse per la felicità altrui, il non preoccuparsi del fatto che gli altri possano
            provarla o meno, considerando come importanti soltanto il proprio profitto e benessere. 
Un’ulteriore difficoltà sta nel non
            essere consapevoli che, se aiutiamo gli altri sospinti da una motivazione altruistica,
            otterremo un beneficio anche per noi stessi. 
Un altro ostacolo consiste
            nell’agire privi di compassione e amore, non sapendo che la felicità propria e quella
            altrui dipendono l’una dall’altra. 
Infine, l’instaurarsi della
            reciprocità può essere impedito anche da una mancata conoscenza del processo
                karmico di causa ed effetto, o comunque dal non essere convinti
            della sua realtà. 
Ognuno dei fattori mentali che
            ostacolano la reciprocità ha un fattore opposto, che quindi la favorisce. La saggezza
            (contrapposta all’ignoranza), l’interesse amorevole per il benessere altrui, la
            conoscenza della relazione tra motivazione altruistica e beneficio personale, l’amore e
            la compassione, la consapevolezza delle dinamiche di causa ed
            effetto: tutti questi sono atteggiamenti che possono favorire il sorgere della
            reciprocità nelle relazioni interpersonali. Inoltre, partendo dal presupposto che tutti
            noi esseri umani siamo uguali nel voler essere felici e nel non voler soffrire, possiamo
            pensare che, così come noi siamo contenti quando otteniamo aiuto da parte di qualcun
            altro, allo stesso modo gli altri provino piacere quando noi li aiutiamo. 
Come già detto, è importante
            riflettere sul fatto che la nostra felicità e quella altrui dipendono l’una dall’altra.
            Se però pensiamo soltanto alla nostra, disinteressandoci degli altri, creiamo una
            società come quella in cui viviamo, dove la sofferenza e i problemi aumentano
            costantemente. Il punto è questo: se ognuno di noi ricerca soltanto il proprio
            beneficio, la comunità peggiora. Pensando invece che, così come noi stessi, anche gli
            altri desiderano essere felici, possiamo sperare di diminuire i problemi che affliggono
            la nostra società. 
In questa direzione potrebbe essere
            utile, nei diversi contesti lavorativi e sociali, creare gruppi di persone che si
            occupino di sensibilizzare sul tema della reciprocità. Innanzitutto, dovrebbero
            discutere le ragioni dell’importanza di tale concetto; i motivi dovrebbero essere validi
            e convincenti, in modo che ogni membro del gruppo si renda davvero conto di quanto la
            reciprocità sia cruciale, e ne assimili il messaggio. Quindi, dal gruppo dovrebbero
            emergere delle linee-guida su come sia più appropriato comportarsi e porsi nel contesto
            lavorativo e su cosa sia opportuno migliorare nel proprio approccio. È importante che i
            membri del gruppo mettano poi in pratica i punti emersi, in modo da fornire un valido
            esempio agli altri. A questo punto, sarà cruciale informare anche un pubblico più ampio,
            organizzando eventi che siano aperti alla cittadinanza e creando contesti dove il gruppo
            possa comunicare il lavoro svolto, presentandolo come innovativo e basato su ragioni
            valide. Sarebbe inoltre auspicabile fornire prove dell’efficacia dell’applicazione della
            reciprocità nel lavoro e nella società, dimostrandone i risultati positivi. Oggi in
            realtà è molto facile informare il grande pubblico, avendo a disposizione anche internet
            e i social media – tutti strumenti che, utilizzati in tal modo, offrirebbero opportunità
            per veicolare messaggi positivi. 

5. La
            relazione medico-paziente nella prospettiva buddhista e il ruolo della reciprocità 



La relazione tra medico e paziente
            è di fondamentale importanza nella società e nella nostra vita. Nessuno di noi vuole
            soffrire, ma la natura del nostro corpo è tale per cui è sufficiente anche solo una
            piccola condizione sfavorevole perché, subito, il corpo sia pronto ad ammalarsi e
            patire. Possiamo a buon diritto affermare che quest’ultimo è sempre sul punto di
            soffrire e quindi basta una piccola condizione negativa perché ciò accada. Non solo, noi
            di solito viviamo pensando: «Un giorno potrei ammalarmi, ma non voglio:
            non voglio soffrire». Abbiamo sempre preoccupazioni simili e,
            date le caratteristiche del nostro corpo umano, spesso pensiamo anche: «Se mangio o bevo
            qualcosa di inappropriato, se compio qualche attività che non mi si addice, poi mi
            ammalo e sto male». Viviamo costantemente in tale preoccupazione, e ci rassicura il
            pensiero: «Se mi ammalo, comunque ho a mia disposizione medici e ospedali». Anche
            soltanto il fatto che questi esistano ci è di aiuto e supporto, ci rasserena. 
Se riflettiamo sulla malattia e
            sulle sue conseguenze nella nostra vita, ci rendiamo conto che tutto ciò è un grande
            problema, perché non solo soffriamo, ma non siamo neanche più in grado di mantenere
            attivi molti aspetti della nostra consueta vita. Per esempio, se la malattia ci
            affligge, l’attività lavorativa o di studio non può essere portata avanti. Se non ci
            fossero medici e ospedali a nostra disposizione, molte persone morirebbero in giovane
            età, o comunque prima della vecchiaia. Dal punto di vista della cosmologia buddhista,
            ora ci troviamo in una fase temporale in cui la vita umana ha la durata di cento anni.
            Nella nostra società possiamo vivere anche ottanta o novant’anni, ma a causa della
            malattia è possibile morire prima. Quindi è importante che ci siano medici e ospedali a
            nostra disposizione: sia quando ancora stiamo bene, perché questo pensiero ci rasserena,
            sia ovviamente quando ci ammaliamo. Alla luce di tutto ciò, la reciprocità tra medici e
            pazienti è fondamentale e profonda. 
Nel contesto del buddhismo,
            nell’ambito dell’insegnamento sui Tre Gioielli [il Buddha; il
                Dharma, ossia l’insegnamento e le realizzazioni spirituali; il
                Sangha, la comunità monastica e dei praticanti,
                N.d.R.], la figura del medico è riferita al Gioiello-Buddha,
            che ci protegge dalle sofferenze del saṃsāra [il ciclo della vita,
            morte e rinascita, N.d.R.] e dalle rinascite negative. Come un
            dottore ci aiuta per le sofferenze che affliggono il nostro corpo durante la vita, ci
            indica come prevenire determinate malattie e ci consiglia le terapie più idonee per
            guarire, così il Buddha ci spiega come poterci liberare dalla sofferenza e ci insegna il
            Gioiello-Dharma, che è il vero è proprio rifugio: ci mostra come creare il
            Gioiello-Dharma nella nostra mente. Insegnandoci la pratica, il Buddha ci permette di
            comprendere qual è la medicina per eliminare la sofferenza del
                saṃsāra, nello stesso modo in cui un dottore ci spiega quale
            terapia seguire quando siamo malati. 
Al giorno d’oggi sono i maestri
            spirituali coloro che ci insegnano come liberarci dalla sofferenza del saṃsāra
            , e lo fanno con grande amore – con l’amore che i genitori provano per i
            propri figli. Nei confronti dei maestri e del Buddha, è importante che da parte del
            discepolo ci siano amore, rispetto e fiducia. Queste caratteristiche si ritrovano
            idealmente anche nella relazione tra medico e paziente. Il primo dovrebbe prendersi cura
            del secondo ed esaminare la sua situazione non per profitto, ma sospinto da amore e
            compassione, senza inganno. Per capire quali tratti potrebbe assumere un comportamento
            appropriato, potremmo pensare a una dottoressa che si trovasse a curare i propri figli
            malati: le premerebbe soltanto curarli, con amore e compassione,
            e non avrebbe assolutamente alcun pensiero legato al proprio
            profitto, né intenzione di ingannarli o mentire – sarebbe per lei impossibile avere
            simili pensieri. Quindi è fondamentale che il medico agisca con altruismo, dedito
            unicamente al bene dei pazienti. D’altro canto, è importante che questi ultimi abbiano
            fiducia in lui, nutrendo considerazione e rispetto. 
Anche il ruolo della comunicazione
            interpersonale è molto rilevante. Se i medici si rivolgono ai pazienti con
            un’espressione piacevole, amorevole, e con una buona comunicazione verbale, la relazione
            tra loro sarà positiva ed è difficile che sorgano problemi. Altrimenti, se il dottore ha
            un modo di porsi e di parlare che non è né positivo né accogliente, è probabile che
            sorgano difficoltà. A tal proposito possiamo pensare a ciò che Sua Santità il XIV Dalai
            Lama ripete spesso in Occidente, quando ci ricorda che, essendo animali sociali, abbiamo
            bisogno di amici e compagnia. L’amicizia esiste e si crea sulla base della fiducia
            interpersonale, e quest’ultima si crea se abbiamo una pura attitudine altruistica, se
            siamo onesti, sinceri e trasparenti. In realtà, per qualsiasi attività vogliamo compiere
            o qualunque discorso vogliamo pronunciare, è importante che diciamo il vero, parlando in
            accordo con la verità dei fatti, e agiamo con amore e compassione gli uni verso gli
            altri. È così che possono migliorare le condizioni sociali e materiali della nostra
            vita, insieme alla nostra interiorità e alle relazioni che intessiamo con gli altri. È
            su questo punto che Sua Santità il Dalai Lama spesso insiste. 

6.
            Conclusioni 



Vorrei concludere sottolineando che
            il lavoro del medico è veramente importante e prezioso, sia dal punto di vista del
                Dharma, sia dal punto di vista più mondano – quello della vita
            quotidiana. Tutti possiamo provare felicità o sofferenza, a livello fisico e interiore.
            Secondo la fede buddhista, le conoscenze spirituali si occupano di pace e sofferenza
            interiori, mentre la medicina si prefigge lo scopo di eliminare il malessere fisico e di
            portare benessere al corpo. L’ospedale non è chiaramente una meta amena dove andare a
            svagarsi, bensì un luogo in cui ci si reca quando si è afflitti da sofferenze fisiche e
            mentali. Se si ha dolore intenso e non si trova una soluzione, non avendo altra scelta
            ci si rivolge a un ospedale con la speranza di guarire. È importante che il medico si
            renda conto che il paziente soffre fisicamente e mentalmente e spera di ricevere aiuto
            per guarire; pertanto, il suo modo di relazionarsi al paziente dovrebbe essere positivo
            nell’atteggiamento, nel comportamento, nel dialogo e nella comunicazione. Non solo, il
            medico dovrebbe riflettere sul fatto che la responsabilità della guarigione del paziente
            è nelle sue mani, e quindi assumerla con altruismo e buon cuore. Da parte sua, il
            paziente deve spiegare in modo preciso la sua condizione. Il medico deve ascoltare
            attentamente; se il suo comportamento e la sua espressione non
            sono piacevoli e l’ascolto non è accurato, o, peggio, se guarda il paziente con
            disprezzo, tale atteggiamento sarà totalmente inappropriato. Non solo, è importante che
            il medico non discrimini i pazienti in base alla loro ricchezza, mostrando un
            atteggiamento più aggressivo o disinteressato nei confronti delle persone meno abbienti.
            È importante che ci sia rispetto per tutti. È veramente triste quando un medico tratta
            diversamente chi ha più potere e chi ne ha meno, chi ha un nome importante e chi non ce
            l’ha, chi ha più competenze al lavoro o riveste un ruolo più prestigioso di altri. 
Un ulteriore rischio si ha se i
            medici, utilizzando le tecnologie a loro disposizione, sviluppano gradualmente – e
            inconsapevolmente – la percezione che i pazienti non siano esseri umani, bensì oggetti
            inanimati, privi di quella vita preziosa che è molto importante per ognuno di noi. È
            importante che un medico presti attenzione a questo punto, ricordando costantemente che
            i pazienti non vogliono soffrire e vogliono essere felici, come tutti, e che si trovano
            in ospedale perché soffrono, e pertanto ripongono le loro speranze proprio nella sua
            figura. Se si perde la relazione umana, il medico diventa una sorta di meccanico,
            qualcuno che aggiusta un’automobile, un macchinario o un computer. Ovviamente non va
            dimenticato che diventare medici comporta fatica e impegno, oltre a un cospicuo
            investimento di denaro e tempo nello studio – ed è proprio per questo che, quando ci
            ammaliamo, è soltanto a tali figure che possiamo rivolgerci. Da parte dei pazienti,
            quindi, devono esserci rispetto, considerazione e fiducia verso di loro. Il fatto che la
            direzione di un ospedale comprenda questi punti è potenzialmente di grande aiuto, perché
            potrà dare consigli appropriati a tutti coloro che vi lavorano. 
Infine, va ricordato che non solo
            ammalarsi non è impossibile, ma anzi fa parte della vita: ne è un aspetto ineluttabile.
            Ovviamente è importante evitare di ammalarci in tutti i modi possibili, attuando varie
            modalità di prevenzione: se ci sono dei mezzi per evitare la malattia, dobbiamo
            senz’altro adottarli. Poi, però, quando essa sopraggiunge, è importante accettarla,
            avendo compreso che malattia e sofferenza sono parte della vita. A quel punto faremo il
            possibile per seguire i trattamenti medici e le terapie che ci vengono indicati e che
            sono a nostra disposizione, e faremo del nostro meglio per guarire. Tuttavia, è
            fondamentale accettare il fatto che la malattia è comparsa ed evitare di preoccuparci
            eccessivamente, altrimenti rischiamo soltanto di provocare una sofferenza ancor più
            intensa. Per questo, potrebbe essere utile imparare a riflettere su quanto ci insegna
                Śāntiḍeva, nel sesto capitolo del testo Introduzione alla
            condotta del Bodhisattva: «Perché essere infelici per qualcosa, se
            vi si può porre rimedio? E che senso ha essere infelici per qualcosa, se non vi si può
            porre rimedio?»[2]. 
(Traduzione dal tibetano
                a cura di Chiara Mascarello)
        



[1] 
                    Blo bzang chos kyi rgyal mtshan (2001), Bla ma
                        mchod pa’i cho ga, Lusar, sku ’bum byams pa gling, p. 27.2-4 (mia
                    traduzione dal tibetano, N.d.R.).

[2] 
                    Śāntiḍeva. Byang chub sems dpa’i spyod pa la ’jug pa, 6.10
                    (mia traduzione dal tibetano, N.d.R.).



Reciprocità e cura nella prospettiva
            cristiano-cattolica 

di Renzo Pegoraro





1.
            Introduzione 



I Vangeli, e in generale tutto il
            Nuovo Testamento, offrono molteplici esempi e insegnamenti riguardanti la malattia, la
            cura, la guarigione. Vi è un messaggio di salvezza che abbraccia tutta la condizione
            umana − fisica,
            psicologica, spirituale e sociale − con Gesù, il Figlio di Dio Incarnato,
            che è visto dai Padri della Chiesa come il «Christus Medicus» (Dal Covolo 2014), colui
            che si prende cura dell’umanità ferita, particolarmente di chi rischia l’abbandono e la
            discriminazione. La cura e la salvezza di Dio riguardano tutto l’essere umano e tutte le
            persone. Emerge una prospettiva di universalità e di attenzione alle relazioni umane,
            che valorizza la tradizione medica precedente e la sviluppa per una più completa «presa
            in carico»; ossia alleviare la sofferenza, confortare, curare, e guarire quando si
            riesce. 
Prenderò in esame due insegnamenti
            dei Vangeli, che illustrano la visione cristiana della relazione interpersonale e della
            reciproca responsabilità nell’affrontare i bisogni e le difficoltà della vita, come sono
            la malattia e la sofferenza. 
Si tratta della famosa «regola
            d’oro», contenuta in maniera più completa in Matteo 7,12 (cfr. anche Luca 6,31); e
            dell’assai nota parabola del «Buon Samaritano» (Luca 10, 29-37). Il passo di Matteo,
            quello della regola d’oro, si riferisce ad una norma etica generale, universale, che
            interessa tutte le nostre relazioni umane, i nostri rapporti con l’altro, in spirito di
            reciprocità «simmetrica»: «Tutto quanto volete che gli uomini facciano a voi anche voi
            fatelo a loro…». La parabola del «Buon Samaritano» illumina in modo più diretto
            l’esperienza del prendersi cura di chi è ferito, sofferente, malato: «Gli si fece
            vicino, gli fasciò le ferite, versandovi olio e vino...». Entrambi questi brani del
            Vangelo sono fondamentali per il cristiano. Con l’incarnazione del Figlio in Gesù
            Cristo, Dio assume totalmente l’umano e l’universale della nostra esistenza terrena: ciò
            che è veramente umano è cristiano e la rivelazione cristiana illumina l’umano perché si
            realizzi in pienezza. Universalità, fraternità e carità sono i principi guida del
            cristiano, in vista di sviluppare rapporti di reciprocità per il bene e per la cura nel
            bisogno.
        

2. La
            «regola d’oro» 



Il testo di riferimento per la
            nostra riflessione è Matteo 7, 12: «Tutto quanto volete che gli uomini facciano a voi
            anche voi fatelo a loro: questa infatti è la Legge e i Profeti». 
Quella che è comunemente chiamata la
            regola d’oro, è considerata una sentenza sapienziale, cioè una espressione di saggezza
            già nota nella tradizione giudaica e anche nel mondo greco-romano. 
Di essa esiste anche una forma
            «negativa», come è ripresa nell’Antico Testamento nel libro di Tobia 4,15: «Non fare a
            nessuno ciò che non piace a te». Questa forma in negativo indica già importanti
            comportamenti etici, per evitare di provocare male e sofferenza al nostro prossimo. Ma
            esprime una visione riduttiva, che parte dalla logica di «non farsi del male», piuttosto
            che da quella di «farsi del bene». La forma «positiva» della regola d’oro, invece,
            rappresenta un diretto e radicale orientamento al bene, in una prospettiva più ampia e
            esigente, di reciproca ricerca di risposta ai bisogni, necessità, aspirazioni,
            sofferenze. 
Questa regola esprime in sintesi
            tutto l’Antico Testamento, seguendo le parole e le azioni di Dio che vuole rapporti
            umani buoni e giusti. E infatti è l’amore che diventa il principio etico fondamentale
            del cristianesimo. San Paolo ricorda che tutti i precetti di Dio si riassumono nel
            comandamento dell’amore che rappresenta il pieno compimento della Torà dell’Antico
            Testamento: «...e qualsiasi altro comandamento si riassume in queste parole: Amerai il
            prossimo tuo come te stesso. L’amore non fa nessun male al prossimo: pieno compimento
            della legge è l’amore» (Rm 13,9-10). Si può riconoscere che «la regola d’oro, quindi,
            forma la più elementare e la più completa norma di vita; la prassi e l’etica cristiana
            s’ispirano a tale precetto. Chi si impegna seriamente per fare al fratello tutto il bene
            desiderato per la propria persona, ha capito l’essenziale del messaggio evangelico e si
            comporta da autentico seguace del Signore Gesù» (Panimolle 1986, 190). 
Amare Dio sopra ogni cosa e amare
            il prossimo come se stessi (cfr Luca 10, 25-28) sono la legge per i cristiani, cercando
            di promuovere relazioni di autenticità e prossimità, che permettono dialogo,
            condivisione, impegno comune per il bene. Il tutto fa emergere una visione dell’uomo
            come creato «per amare», con una visione universalistica di fraternità in Cristo. Ogni
            essere umano, uomo o donna, senza differenze di nazionalità, colore, condizione sociale,
            è unito a Cristo, al Dio fatto uomo per assumere la condizione umana e liberarla dal
            male. E le relazioni umane vengono salvate e redente da Cristo, per diventare conformi
            alla «regola» del reciproco bene, condividendo la comprensione del bene voluto e
            realizzato insieme, per sé e per gli altri; anzi, viceversa. «Una cosa è rassegnarsi a
            concepire la vita come lotta contro mai finiti antagonisti, altra cosa è riconoscere la
            famiglia umana come segno della vitalità di Dio Padre e promessa di una destinazione
            comune al riscatto di tutto l’amore che, già ora, la tiene in vita»[1]. Tutti siamo bisognosi di salvezza e di cura, come siamo stati accolti e
            curati all’inizio della vita e in altre circostanze dell’esistenza, pur se in maniera
            talvolta insufficiente; e cerchiamo di rispondere offrendo amore, accoglienza, cura. 
Appare allora ragionevole gettare
            un ponte tra quella cura che si è ricevuta fin dall’inizio della vita, e che ha
            consentito ad essa di dispiegarsi in tutto l’arco del suo svolgersi, e la cura da
            prestare responsabilmente agli altri… Questo prezioso legame sta a presidio di una
            dignità umana e teologale, che non cessa di vivere, neppure con la perdita della salute,
            del ruolo sociale e del controllo sul proprio corpo[2]. 



3. Alleanza
            Terapeutica 



La categoria biblico-cristiana
            dell’alleanza, che esprime la relazione di Dio con l’umanità e che sostiene la
            fraternità di tutti gli uomini, può aiutare a definire meglio la relazione
            medico-paziente, cioè quella relazione che permette di affrontare assieme la sfida della
            malattia e «camminare» verso la guarigione. Riprendendo i numerosi passi biblici
            dell’Antico e del Nuovo Testamento a tal riguardo (dall’Esodo, a tutto il Pentateuco, ai
            Vangeli), possiamo, seguendo le indicazioni di P. Cattorini (1997), riconoscere queste
            componenti dell’alleanza. 
a)
                L’alleanza reagisce al male e conferma l’antico patto. Di
            fronte a ciò che sconvolge e frammenta la mia esistenza, la conferma di qualcuno che
            resta presente e si prende a cuore la mia situazione, diventa conforto e forza per una
            controffensiva al male. 
b)
                L’alleanza rimanda ad una originaria esperienza di bene. C’è
            sempre una esperienza di bene ricevuto e condiviso, che alimenta una prospettiva di vita
            e di futuro. «Entrambi, medico e malato, possono perseverare nell’alleanza, se non la
            intendono come loro proprietà, ma come una benedizione e un compito: nella loro
            relazione esperiscono la gratificante esperienza di un dare e ricevere gratuito,
            un’esperienza gravida della promessa di vincere il negativo che la malattia e la morte,
            come minacce di separazione, rappresentano» (ibidem, 35). 
c)
                L’alleanza pone gesti simbolici di liberazione. Le esperienze
            di liberazione e guarigione presenti nella Bibbia testimoniano una premura di Dio e
            portano bene a tutto il popolo, a ogni persona sofferente nel corpo e nello spirito. Il
            medico pone atti che vogliono promuovere le migliori condizioni psicofisiche del malato,
            ma nello stesso tempo esprimono l’incondizionata cura verso ogni
            uomo.
        
d)
                L’alleanza è scambio di promesse. Dio è fedele e promette, e
            chiede fedeltà all’uomo. Nella relazione terapeutica vi è una reciproca fiducia, che
            consente di promettere un reciproco impegno, pur nella diversità di condizioni e ruoli,
            per costruire una «storia di salvezza», di senso, anche nella malattia e nella morte. 
e)
                L’alleanza genera la legge e ne mostra il senso. A differenza
            del contratto, l’alleanza coinvolge intimamente le persone e sostiene e motiva le loro
            azioni. «Lo scambio di promesse sigla una reciproca prossimità, ed impegna i contraenti
            attraverso e oltre le singole prestazioni, che vengono decise consensualmente di volta
            in volta... E tuttavia la critica alle ipotesi contrattualistiche non implica
            misconoscere che in medicina il momento del contratto e della negoziazione ha un senso,
            e lo ha se inserito nel contesto di una alleanza» (ibidem, 37). 
Medico e paziente, pur nella
            diversità della condizione e nella asimmetria delle conoscenze e responsabilità, possono
            realizzare un patto al fine di percorrere insieme il sentiero, talvolta aspro e
            faticoso, della malattia. É una alleanza terapeutica che si instaura, nella verità e
            nella fiducia, tra chi è competente nel prendersi cura e chi soffre per la malattia che
            minaccia la propria vita e la propria autonomia, in maniera acuta o cronica. Alla base
            di tutto ciò vi è l’«incontro» tra persone, che si sono riconosciute e accolte nella
            uguaglianza e nella diversità, per superare o convivere con ciò che una patologia o un
            trauma possono provocare. Tale esperienza dell’incontro rappresenta una realtà umana
            fondamentale, come evidenzia il filosofo E. Lévinas. Egli sottolinea come l’incontro con
            l’altro, con il volto dell’altro, porti alla esperienza etica primaria, la quale fa
            cambiare pensiero e modo di agire. Ed è proprio l’altro bisognoso, con la sua assoluta
            alterità, che decentra l’io, lo sposta dalla libertà come arbitrio ad una libertà che
            nasce dalla responsabilità (Lévinas 1980). Incontro, conversione e responsabilità, come
            costituenti di una reciproca esperienza esistenziale e etica, caratterizzano la
            relazione che si sviluppa tra medico e paziente. 

4. Il «Buon
            Samaritano» 



Tale esperienza dell’incontro e
            della responsabilità che ne nasce, è ben rappresentata dalla famosa parabola di Gesù
            contenuta in Luca 10, 29-37, cioè quella del «Buon Samaritano»: 
Un uomo scendeva da Gerusalemme a
            Gerico e incappò nei briganti che lo spogliarono, lo percossero e poi se ne andarono,
            lasciandolo mezzo morto. Per caso un sacerdote scendeva per quella medesima strada e
            quando lo vide passò oltre dall’altra parte. Anche un levita, giunto in quel luogo, lo
            vide e passò oltre. Invece un Samaritano, che era in viaggio, passandogli accanto lo
            vide e ne ebbe compassione. Gli si fece vicino, gli fasciò le ferite, versandovi olio e
            vino; poi caricatolo sopra il suo giumento, lo portò a una locanda e si prese cura di
            lui. Il giorno seguente, estrasse due denari e li diede
            all’albergatore, dicendo: «Abbi cura di lui e ciò che spenderai in più te lo rifonderò
            al mio ritorno». 


Gesù parte da una domanda
            rivoltagli da un dottore della legge: «E chi è il mio prossimo?», posta per cercare di
            determinare la portata e i limiti del dovere di amare l’altro, il prossimo. In effetti
            questa domanda è ancora oggi frequente nella nostra vita sociale, quando si vorrebbe
            stabilire fin dove arriva il principio di amare: ma devo amare proprio tutti quelli che
            incontro? Con cui vivo? Ma chi è il prossimo? Il prossimo rischia di assumere un
            carattere di «oggetto» da amare, passivo, delimitato, verso cui decidere cosa fare. Ma
            alla fine del racconto il prossimo diventa «soggetto, con la domanda di Gesù: «Chi di
            questi tre ti sembra sia stato prossimo di colui che è incappato nei briganti?» (v. 36).
            Il samaritano non si lascia condizionare da pregiudizi, ostacoli, convenzioni, ma sa
            guardare e farsi prossimo a chi ha incontrato per terra ferito. Chi ama sa avvicinarsi e
            scoprire in ogni persona sofferente colui che ha bisogno della sua prossimità, del suo
            essere prossimo (Schrage 1999). L’imbattersi nel ferito abbandonato per la strada,
            provoca la necessità di decidere cosa fare, cioè un decidere che è un «decidere di sé
            stessi», su chi «voglio essere». Il samaritano riconosce e ha compassione, cioè vede, si
            fa vicino, assume la responsabilità di fasciare le ferite e di prendersi cura. Trova
            espressione in questo racconto un’esperienza umana fondamentale: quella di chi si trova
            «ferito», bisognoso, malato, disabile, e vi è qualcuno che è capace di «farsi prossimo»,
            vicino, curante. 
Questa prospettiva assume un
            significato pregnante e forte in riferimento alla relazione medico-paziente, illuminando
            ulteriormente quell’alleanza sopra considerata. Potremmo dire, che già mettersi in
            viaggio per le strade del mondo disposti e preparati all’incontro con la persona
            sofferente, rappresenta una scelta di vita, che diventa «professione di cura». Cioè, si
            prevede e si decide di incontrare l’altro ferito e di chinarsi (vedi la radice latina di
            «clinico»: piegato, al letto) per prendersi cura di lui. Tutto ciò si traduce in
            competenza scientifica e umana, in modo che vedere e curare il «ferito» diventi
            esperienza di responsabilità verso l’altro bisognoso, di crescita complessiva della
            propria umanità, in termini di sensibilità, valori morali, coscienza, attitudini di
            ascolto e dialogo. È proprio l’incontro con il volto sofferente dell’altro, che fa
            emergere e sviluppare la mia capacità di compassione e mi fa essere prossimo, quindi mi
            fa diventare «buono», come il «Buon Samaritano». Infatti, Gesù conclude il dialogo con
            il dottore della legge con l’ammonimento: «Va’ e anche tu fa lo stesso» (v. 37). 
È un circolo virtuoso che si
            sviluppa, cioè la disponibilità a riconoscere l’altro e a piegarsi per curarlo, rafforza
            e sviluppa ulteriormente la capacità di farsi vicino, ascoltare, comprendere e valutare
            i bisogni del malato. Si cresce, così, in umanità e professionalità, per un servizio
            sempre più qualificato. Si potrebbe dire che curando l’altro io curo anche me stesso,
            cioè esprimo la consapevolezza della fraternità umana e della
            responsabilità di aiutarci reciprocamente. E per il medico tutto ciò rappresenta la
            possibilità di curare gli altri, diventando sempre più vir bonus, sanandi
                peritus.
        
Si tratta di una esperienza
            universale, che segna in profondità la relazione medico-paziente. Per il cristiano
            questa esperienza diventa espressione della coscienza di essere già tutti salvati da
            Dio, Lui stesso «Buon samaritano» in Gesù Cristo; e quindi tutti chiamati a impostare la
            propria vita a salvare/curare gli altri, per comportarsi come Lui ha fatto e continua a
            fare. Per il medico questo «anche tu fa lo stesso», diventa professionalità
            nell’ascoltare, diagnosticare, curare, accompagnare; stabilire una relazione umana
            «curante». 

5. «Vir
            bonus, sanandi peritus» 



È una antica e costante riflessione
            quella concernente le condizioni secondo cui un medico possa essere considerato un «buon
            medico». 
La tradizione ippocratica e le
            varie scuole filosofiche della civiltà greca, in particolare quella aristotelica e
            stoica, avevano già indicato caratteristiche e virtù del medico, per il suo porsi come
            persona competente ed efficiente nel curare, impegnata nell’unire conoscenza e moralità.
            Il messaggio cristiano riprende queste tradizioni, offrendo un orizzonte più ampio di
            senso e di prospettiva, che alimenta una forte passione per l’uomo, per la cura del
            sofferente come servizio; e sostiene una visione che abbraccia tutta l’umanità senza
            distinzioni, ma anzi dedica particolare attenzione ai più poveri e abbandonati. La
            malattia non è una punizione di Dio, né una conseguenza di colpe personali; né solo
            questione di alterazione della «natura» a cui affidarsi per la stessa cura. Emerge una
            concezione globale dell’umano, che sviluppa una visione unitaria dell’uomo come spirito
            incarnato, amato e salvato da Cristo. «La terapia messianica elimina i sintomi e
            guarisce gli affetti, apre all’azione di Dio e reintegra i rapporti comunitari. Il
            medico cristiano, che si situa nella sequela del Messia, promuove consapevolmente
            un’azione risanante totale, che supera quella che la scienza e la società riconoscono
            come specifica della sua professione» (Spinsanti 1988, 74). 
Cercando di evidenziare le virtù
            del buon medico, rielaborate alla luce del messaggio cristiano, possiamo riprendere le
            preziose riflessioni proposte da Pellegrino e Thomasma (1992). Sottolineando la
            centralità della relazione interpersonale, interpretata e vissuta come alleanza
            terapeutica che crea una situazione di crescita per ambedue le soggettività, possiamo
            riconoscere un’etica delle virtù, che si concentra sul «saper
            essere» del medico, ossia risponde alla domanda: come devo essere? Ci sono delle
            capacità naturali che vanno completate con le virtù intellettuali e morali, queste
            ultime frutto dell’impegno libero e costante del soggetto per essere «buono», onesto,
            sincero, compassionevole, rispettoso, ecc. La virtù morale caratterizza in profondità e
            stabilità l’agire della persona per il bene, è una disposizione
            che fa essere un certo tipo di persona, per descrivere la quale possiamo richiamare la
            concezione classica di S. Tommaso d’Aquino: habitus operativus bonus
            (un abito operativo buono) del soggetto. Quindi, 
per esercitare la professione
            medica in modo virtuoso, sono necessarie alcune disposizioni: attenzione scrupolosa alla
            conoscenza e all’abilità tecnica, ma anche la compassione, cioè capacità di sentire in
            sé qualcosa dell’esperienza di malattia del paziente e delle sue percezioni di ciò che
            ha valore; la beneficità e la benevolenza, fare e voler fare il bene del paziente;
            l’onestà e la fedeltà alle promesse; forse talvolta anche il coraggio. Non tutte le
            virtù sono necessarie in ogni decisione. Si inizia sempre con il proprio impegno a
            essere un determinato tipo di persona poi ci si accosta alle perplessità cliniche, ai
            conflitti di valori e agli interessi del paziente, così come dovrebbe fare una persona
            buona (ibidem, 242-243). 


Tra le virtù citate merita
            un’attenzione particolare quella della compassione. Talvolta, nel
            nostro quotidiano, il termine compassione viene usato con una sfumatura ridotta,
            negativa, come un sentimento debole e poco rispettoso dell’altro. Invece si tratta della
            capacità di entrare nel mondo dell’altro e di capire la sua sofferenza per condividere
            un percorso perché questa sofferenza venga curata, guarita. La compassione, dal latino
                cum patior (soffro con) e dal greco sym
                patheia (simpatia, provare emozioni con) è un sentimento profondo e
            robusto, per cui si percepisce emozionalmente la sofferenza altrui provandone pena e
            desiderio di alleviarla. Tale concetto richiama anche quello dell’empatia (mettersi nei
            panni dell’altro), ma la compassione accentua l’aspetto del condividere, del partecipare
            insieme alla sofferenza e alla cura. Quindi, la compassione riprende una tendenza innata
            nell’uomo di sentire la sofferenza dell’altro, e diventa atteggiamento coltivato,
            esercitato, riflesso; diventa virtù (Gius 2019). Il messaggio cristiano offre un
            contributo significativo per illuminare l’orizzonte della compassione e aiutare a
            interpretarla nella relazione medico-paziente. Nella Lettera agli Ebrei, si dice: «Ogni
            sommo sacerdote, scelto tra gli uomini, viene costituito per il bene degli uomini nelle
            cose che riguardano Dio. In tal modo egli è in grado di sentire giusta compassione.
            Cristo nei giorni della sua vita terrena offrì preghiere e suppliche con forti grida e
            lacrime a colui che poteva liberarlo da morte e fu esaudito per la sua pietà. Pur
            essendo Figlio, imparò l’obbedienza dalle cose che patì e, reso perfetto, divenne causa
            di salvezza eterna…» (5, 1-10); «Infatti non abbiamo un sommo sacerdote che non sappia
            compatire le nostre infermità, essendo lui stesso provato in ogni cosa come noi» (4,
            15). Riprendendo tale messaggio in riferimento al medico, si possono riconoscere la
            condizione umana fragile e debole del medico, la capacità di com-patire, di offrire se
            stesso con la sua dedizione e competenza, per aiutare chi soffre. È un «guaritore
            ferito», secondo un’espressione usata da tanti in letteratura, consapevole della sua
            stessa vulnerabilità, ma in grado di coinvolgersi e di impegnarsi per una relazione sana
            e sanante (Autiero 2000). 
        
Virtù e competenze scientifiche,
            terapeutiche, comunicativo-relazionali aiutano a realizzare un rapporto dinamico, di
            profonda interazione e coinvolgimento, con equilibrio e saggezza: «il rapporto
            medico-paziente è una cooperazione quasi-diadica di aiuto, rivolta alla riconquista da
            parte del malato dell’abito psico-organico a cui diamo il nome di salute» (Lain Entralgo
            1988, 268). 
J. Drane (1995, 129) ben sintetizza
            le diverse dimensioni del rapporto medico-paziente in relazione con le virtù che
            caratterizzano il buon medico: 
− diagnosi e prognosi, e virtù della
            benevolenza; 
− comunicazione medica, e virtù della
            veridicità; 
− processo decisionale, e virtù del
            rispetto; 
− accesso all’aiuto medico, e virtù della
            giustizia; 
− aspetto «sacerdotale», e virtù della
            religione. 

6. Etica
            medica e religione 



Il riferimento alla virtù di
            religione riprende un discorso più ampio sul rapporto tra religione ed etica medica e
            quindi sull’identità del medico, nei secoli quasi «divinizzata» e oggi circondata da una
            certa sacralità «tecnico-scientifica». In effetti, ci sono domande profonde che da
            sempre interpellano la medicina, la sua pratica, il suo porsi di fronte alle realtà
            della sofferenza e della morte. 
Se il medico è veramente
            riflessivo, dovrà prima o poi domandarsi da quale fonte scaturiscono i suoi doveri
            professionali. Si porrà, perciò, tre gravi problemi: se il suo sapere tecnico può o non
            può essere il fondamento del suo dovere morale; se questo dipende solo da una
            convenzione sociale, che varia con il tipo di società e con il tempo, o se si fonda su
            principi trascendenti a qualsiasi situazione; in definitiva, se esiste o no un rapporto
            tra l’etica medica e la religione. Può esistere un’etica medica puramente «naturale»,
            esclusivamente derivante, perciò, dalla natura propria del medico, del malato e del loro
            rapporto? Trattare il malato con le migliori risorse di cui si dispone, favorire e non
            pregiudicare, secondo il famoso precetto ippocratico, è una norma tecnica ed etica di
            validità atemporale. Ma, come abbiamo visto, questa norma si problematizza appena il
            medico riflessivo si domanda qual è il contenuto reale della sua azione che favorisce.
            Nonostante ciò che talvolta appare, i doveri dell’uomo non sono mai «puramente naturali»
            qualunque idea ci si faccia della natura umana (Lain Entralgo 1988, 354). 


Il medico, nella prospettiva
            cristiana, si riconosce nella propria fragilità umana, non è onnipotente né magico, ma
            sa porsi di fronte all’Altro, a Dio, per servire l’altro, il fratello bisognoso di cura.
            Drane ricorda che la virtù di religione aggiunge un senso di rispetto negli atti medici,
            trattando il paziente sempre in modo personale. Cioè spinge il medico ad uscire da una
            certa autoreferenzialità, dalla ricerca del proprio interesse e
            apre ad uno spirito di servizio per l’altro, con l’altro. «Per il dottore cristiano, la
            virtù di religione significa trattare il paziente come Cristo; per un dottore ebreo,
            riconoscere il paziente come figlio di Dio; per un dottore agnostico, religione potrebbe
            essere la religione di Galeno e Ippocrate, per i quali il contatto con i sistemi
            straordinari del corpo era un contatto con un quid divinum» (Drane
            1995, 129). Una sana prospettiva trascendente, rimanda il medico a guardare oltre le sue
            ridotte visuali, per essere aperto al mistero dell’altro, che è sempre provocazione e
            chiamata all’incontro, specialmente se è malato e sofferente. E questo incontro, vissuto
            nella carità, nella compassione, nell’alleanza, diventa esperienza che eleva, innalza,
            fa crescere entrambi, medico e paziente, in umanità: chi cresce in sensibilità,
            competenza, statura morale e chi cresce in sollievo, speranza, autonomia. Il medico sarà
            anche capace di riconoscere i bisogni spirituali del paziente, appartenenti alla natura
            umana anche nel caso non ci sia un riferimento religioso. 
Non è di competenza medica
            l’assistenza spirituale, ma fa parte del buon medico, aperto allo spirito, capire tali
            esigenze del malato, specialmente per malattie gravi e nell’avvicinarsi della morte,
            favorendo la presenza e la collaborazione di chi è competente in tal senso. Curare la
            persona, non un semplice corpo, chiede di essere aperti e preparati a identificare tutti
            i bisogni del paziente, cioè fisici, psicologici, spirituali e sociali, in una visione
            unitaria della persona, e integrando i diversi ruoli professionali. 

7.
            Conclusione 



I brani dei Vangeli ricordati sopra
            offrono indicazioni importanti per sviluppare una relazione medico-paziente in termini
            di alleanza terapeutica e di reciprocità, pur nella diversità di condizione e ruolo. 
C’è una comune natura umana ferita,
            fragile, bisognosa che unisce medico e paziente, facendo della regola d’oro la norma
            generale dell’agire morale. Ma è soprattutto la parabola del «Buon Samaritano» che
            evidenzia lo specifico della relazione di cura tra chi si china a curare e chi è colpito
            dalla malattia. Questa relazione, sana e sanante, è orientata a far sì che il paziente
            sia alleviato dal dolore/sofferenza e possa diventare libero e autonomo dalla malattia
            (guarigione) o nella malattia (patologie croniche); e che il medico abbia l’opportunità
            di crescere nella sensibilità morale e nell’esperta compassione. Entrambi sono chiamati
            a diventare sempre più capaci di fiducia e solidarietà reciproche, entrambi «attivi»
            nella comune intenzionalità di affrontare la sfida medica e esistenziale rappresentata
            dalla malattia. 
Ogni cura comporta, infatti, di per
            sé una reciprocità e richiede rapporti autenticamente umani. Da una parte l’atto con cui
            il malato si affida a voi contiene in se stesso più o meno
            esplicitamente il riconoscimento della vostra competenza e perizia, l’assenso alla
            vostra opera, la fiducia nella vostra discrezione e responsabilità. Dall’altra, voi
            stessi avete bisogno di capire il malato in tutto il suo vissuto per offrirgli
            un’assistenza personalizzata. Occorre, dunque, che si instauri un legame tra la sfera
            psico-affettiva del sofferente e il vostro mondo interiore di uomini, prima ancora che
            professionisti. Il rapporto malato-medico deve, perciò, diventare sempre più «un
            autentico incontro tra due uomini liberi, …, tra una fiducia e una coscienza[3]. 





[1]  Papa Francesco, Lettera Humana
                        Communitas, 6 gennaio 2019, n. 6.

[2]  Lettera del Cardinale Segretario di Stato in
                    occasione del Convegno sulle cure palliative, 28 febbraio 2018.

[3]  Giovanni Paolo II, Discorso ai partecipanti
                    al Congresso della sezione italiana dell’International College of Surgeons,
                    19/2/1987.



Parte quarta. Esperienze professionali e testimonianze




Abilita e ausilia: la creatività frutto di rapporti di
            reciprocità 

di Giovanni Guandalini





1. ABILITA 



Sono un medico specialista in
            Medicina fisica e riabilitazione e lavoro presso l’Ospedale Riabilitativo Villa Rosa,
            Pergine Valsugana (Trento). Durante il percorso formativo di specializzazione, quando al
            terzo anno del corso mi è stato parlato dell’ausilio come strumento che lo specialista
            in Riabilitazione doveva conoscere nella funzione, ricordo di aver pensato che si
            trattava di un argomento che riguardava poco noi medici: al bisogno avrei chiesto aiuto
            a un tecnico ortopedico per capire che cosa consigliare ad una persona con disabilità. 
Nel 2000 partecipai a Milano a un
            Corso di alta formazione «Tecnologie per l’autonomia e la partecipazione delle persone
            con disabilità», in cui si parlava dell’importanza dell’ausilio per la persona con
            disabilità. In quell’occasione fui molto colpito dall’approccio scientifico con cui
            veniva presentato il percorso di scelta del dispositivo appropriato e da come tale
            scelta fosse fondamentale per l’autonomia della persona con disabilità, per aiutarla a
            recuperare la propria autostima, la partecipazione possibile alla vita lavorativa e
            sociale e per ridurre l’impegno dell’assistenza da parte dei caregivers. 
Rientrato in ospedale, e d’accordo
            con la direttrice, iniziai a lavorare in questo ambito con il supporto di un paio di
            fisioterapiste sensibili alla tematica. Nacque così ABILITA – Servizio informazione e
            valutazione ausili, un servizio ospedaliero dedicato alla valutazione dell’ausilio
            necessario e alla erogazione delle relative informazioni, rivolto prima ai soli pazienti
            degenti e ai loro famigliari e successivamente anche alle persone a domicilio. 
Gradualmente la struttura è cresciuta
            sia nella competenza, sia negli ambiti trattati e nel volume di prestazioni. Con le
            fisioterapiste del mio servizio abbiamo studiato e condiviso conoscenze e percorsi di
            approfondimento. Fin dall’inizio abbiamo deciso che, se volevamo che la nostra
            professionalità potesse davvero essere di aiuto alle persone che a noi si rivolgevano,
            al centro del nostro operare doveva essere posta la persona con disabilità, i suoi
            assistenti/famigliari e le loro richieste. Con il tempo abbiamo capito che la vera sfida
            era quella di comprendere i bisogni dell’utente: pur lasciandoci guidare dalla nostra
            preparazione e dalle nostre competenze, infatti, dovevamo impiegare il tempo necessario
            per capire le priorità da affrontare, elemento per nulla semplice o scontato, in quanto
            spesso non chiaro nemmeno all’interessato. Essere nel bisogno non significa, infatti,
            automaticamente saperlo identificare o riuscire a definire le priorità. In questo
            percorso, abbiamo capito che per essere efficaci nel definire
            soluzioni appropriate, dovevamo costruire con l’utente un rapporto di fiducia reciproca,
            condividere con lui obiettivi e percorsi per realizzarli e chiedere sempre il suo parere
            sulla soluzione proposta. 

2. Gli ausili
            permettono di sentirsi vivi 



Ricordo che nei primi anni di
            attività, un giorno, un mio collega mi chiese di ricercare il deambulatore più utile a
            una giovane signora ammalata di SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica) che iniziava ad
            avere serie difficoltà nel camminare e nell’alzarsi dalla posizione seduta. Organizzai
            così il colloquio con la signora che venne nel mio ambulatorio accompagnata dal marito.
            A causa della malattia era fortemente disartrica e io, durante la visita, faticavo
            enormemente a capire quanto provava a dirmi. Fortunatamente, potevo chiedere
            delucidazioni al marito che, al contrario, riusciva a decifrare molto bene il suo
            parlare. Dopo aver condiviso con entrambi l’utilità di uno strumento per aiutare il
            cammino della paziente, mentre mi accingevo a concludere la visita compilando il
            referto, il marito mi espresse la rabbia e la tristezza provate dalla moglie a causa
            della disartria che, di fatto, le impediva di comunicare adeguatamente il suo pensiero
            ai familiari. Per cortesia alzai gli occhi dal foglio e per caso incontrai lo sguardo
            della paziente che sembrava via via illuminarsi. Mi fermai e chiesi alla signora se
            davvero fosse questa la sua priorità. La signora sorrise, annuendo rapidamente. A quel
            punto cambiammo completamente la prospettiva della visita e, verificate le competenze e
            i desideri della signora, provvedemmo a prescrivere non solo un deambulatore, ma anche
            un computer con tastiera a video che consentisse alla paziente di scrivere quanto
            desiderava e una carrozzina adeguata che permettesse una corretta posizione anche del
            capo, necessario per il comando del computer. Da allora e fino alla sua dipartita, la
            signora mi scrisse frequentemente messaggi del tipo: «tutti dovrebbero sapere quanto
            sono importanti questi strumenti che permettono di sentirsi vivi». 
Questa ed altre esperienze simili
            hanno insegnato a me in primis, ma anche al personale che con me lavora al servizio
            ausili, a porre la massima attenzione alle richieste dell’utente e ad approfondire il
            più possibile quella che tecnicamente viene definita l’«analisi del bisogno». Tale
            approccio è stato ciò che ci ha convinto, negli anni, dovendo spesso ricollocare a casa
            pazienti con seri problemi di assistenza e magari dopo ricoveri prolungati, ad
            effettuare dei sopralluoghi nelle abitazioni dei pazienti, con il fine di conciliare al
            meglio bisogni assistenziali e necessarie tecnologie di supporto con gli spazi domestici
            e con le abitudini di vita della famiglia. Questo modo di lavorare, che punta molto sul
            confronto e la condivisione delle scelte, ci ha permesso di migliorare progressivamente
            il protocollo di analisi dei bisogni. Parallelamente il metodo
            di lavoro utilizzato ci ha fatto imparare direttamente dagli utenti molte attenzioni,
            strategie o creative soluzioni per risolvere problemi complessi di postura o di
            adattamento del domicilio alle tecnologie introdotte. Gradualmente ci è stato così
            possibile elaborare un metodo di approccio alla valutazione dell’ausilio appropriato
            che, a un certo punto del percorso, abbiamo voluto verificare quanto a validità
            attraverso uno studio retrospettivo. Tale studio prevedeva di analizzare la percentuale
            di ausili da noi prescritti e successivamente abbandonati dagli utenti (con il
            conseguente dispendio di risorse economiche pubbliche e frustrazione della persona con
            disabilità). Con nostra soddisfazione lo studio ci permise di dimostrare che a distanza
            di tre anni dalla prescrizione solo il 5% degli ausili consigliati erano stati dismessi,
            contro la percentuale del 15% dichiarata in letteratura. Sicuramente la validazione
            scientifica ci ha permesso di allargare il nostro contesto di azione, tanto che ora
            veniamo frequentemente interpellati da altri centri riabilitativi per consulenze su casi
            complessi e ci è richiesto di organizzare corsi di formazione al personale sanitario.
        

3. La
            teleconsulenza 



Ricordo che un giorno il direttore
            di una cooperativa che gestisce una struttura residenziale in cui sono accolte in
            particolare persone con ritardo dello sviluppo cognitivo, mi spiegò che alcuni di questi
            ospiti, originari delle regioni limitrofe e ormai in età adulta avanzata, avevano poche
            occasioni di incontrare i parenti ormai anziani, per cui stava implementando nella
            struttura la possibilità di usare la videoconferenza per facilitare i contatti degli
            ospiti con i loro famigliari. 
Questa condivisione mi diede la
            spinta necessaria per provare a sperimentare la consulenza di ABILITA tramite la
            videoconferenza: di effettuare cioè una «teleconsulenza». 
Ciò avrebbe permesso, da un lato di
            evitare di spostare l’utente e gli operatori per la valutazione dell’ausilio necessario
            e dall’altro di trasmettere conoscenza ai fisioterapisti della struttura che sarebbero
            via via diventati più capaci di scelte corrette. Siamo così partiti e attualmente
            ABILITA fornisce teleconsulenze per gli ausili specialistici a trentaquattro case di
            riposo del Trentino. Fatta la valutazione, il personale di ABILITA prima di richiedere
            all’Azienda sanitaria l’acquisto del dispositivo scelto, ricerca nella banca dati degli
            ausili in riuso l’eventuale presenza del dispositivo necessario, riducendo così la spesa
            della collettività, e solo dopo effettua l’eventuale prescrizione e invia la pratica al
            competente ufficio autorizzativo. Ricevuto a domicilio l’ausilio, il personale
            riabilitativo della casa di riposo effettua il cosiddetto «collaudo», ossia verifica la
            congruità del dispositivo.
        

4. AUSILIA 



Nel corso degli anni ho evidenziato
            alcuni problemi che, in termini meramente statistici, affliggono più di frequente le
            persone con disabilità. 
Uno dei rischi più severi per le
            persone che vivono in carrozzina è quello di sviluppare lesioni da decubito che possono
            diventare nel tempo così profonde da necessitare interventi di chirurgia plastica
            ricostruttiva. Tali interventi comportano un allettamento successivo anche molto lungo
            prima di poter riprendere la posizione seduta. Nel corso della mia professione, poi, ho
            constatato come fosse proprio la posizione seduta in carrozzina a causare frequentemente
            la lesione con il rischio che la stessa recidivasse quando la persona con disabilità
            ritornava sulla carrozzina. Ho quindi chiesto alla mia Azienda sanitaria l’acquisto di
            un sistema informatizzato in grado di rilevare le pressioni da seduto e quindi di
            controllare la correttezza della seduta o la necessità di ridurre/evitare il carico in
            alcune zone. D’accordo con i colleghi della chirurgia plastica abbiamo definito un
            percorso di verifica con tale strumento prima di decidere la necessità dell’intervento e
            dopo lo stesso con importanti benefici. 
Un altro problema che colpisce
            frequentemente persone che subiscono, invece, danni cerebrali riguarda il linguaggio:
            spesso le persone manifestano disartria e questa condizione provoca un’importante
            sofferenza alla persona colpita, che si ritrova nella difficoltà di comunicare bisogni e
            pensieri ai propri famigliari e/o assistenti. Con il supporto di una logopedista
            interessata abbiamo così sviluppato un settore dedicato alla valutazione delle
            competenze comunicative e alla ricerca di ausili tecnologici di aiuto alle difficoltà
            comunicative: quella che tecnicamente è nota come Comunicazione aumentativa alternativa
            (CAA). 
Approfondendo via via la conoscenza
            dei problemi che frequentemente rendono difficili la vita già complessa delle persone
            con disabilità, ho cominciato a pensare che una soluzione ottimale per rispondere ai
            bisogni delle persone fragili sarebbe stato disporre di un ambiente il più possibile
            simile a una casa normale, all’interno del quale poter testare tutti gli ausili a
            disposizione e monitorare le reali necessità riabilitative della persona con disabilità.
            In questo modo sarebbe stato possibile riabilitare non solo in una palestra (spazio
            importante, ma artificiale), ma in un ambiente «ecologico», in cui la persona con
            difficoltà motorie, sensoriali o cognitive non gravi avrebbe potuto abitare per qualche
            giorno da solo o con il proprio caregiver, sperimentare soluzioni «ad hoc» e scegliere
            così quelle più appropriate. 
Comunicai così questi miei progetti
            ad alcuni ingegneri docenti all’Università di Trento (un ingegnere civile, uno
            informatico, uno meccatronico e un fisico), che mi avevano contattato in quanto
            cercavano persone disabili volontarie per sperimentare alcuni sistemi frutto delle loro
            ricerche nella speranza che potessero poi entrare in commercio. Capimmo rapidamente che
            dalla nostra collaborazione potevamo ottenere entrambi i
            risultati sperati e, pertanto, per circa un anno, lavorammo a stretto contatto per
            avvicinare i linguaggi e le nostre conoscenze: percorso non facile, ma affascinante e
            dal quale nacque il nostro secondo progetto: AUSILIA. 
Il 10 agosto 2015 la Provincia
            autonoma di Trento deliberò la nascita di AUSILIA, un progetto che vede in partnership
            l’Azienda provinciale per i Servizi sanitari di Trento e tre dipartimenti della Facoltà
            di Ingegneria dell’Università degli Studi di Trento: il Dipartimento di Ingegneria
            industriale e Scienza della comunicazione, il Dipartimento di Ingegneria civile e
            ambientale e il Dipartimento di Ingegneria industriale con il laboratorio di BIOtech. 
AUSILIA consta di un «Appartamento»
            accessibile, domotizzato, sensorizzato, dotato di spazi e arredi studiati per diverse
            disabilità, in cui persone con problematiche motorie, sensoriali o cognitive non gravi
            possono accedere per sperimentare diversi ausili e diverse tipologie di stile di vita. 
Dopo una valutazione fisiatrica e
            del terapista occupazionale, necessaria per verificare le competenze e le potenzialità
            della persona con disabilità, quest’ultima, se vuole migliorare la propria autonomia o
            sicurezza nel proprio domicilio o ridurre l’impegno assistenziale dei famigliari, può
            abitare per alcuni giorni (da 2 a 5), da sola o con il proprio caregiver, presso
            l’appartamento effettuando le normali attività domestiche quotidiane come preparare il
            pranzo, rassettare la cucina, leggere, ascoltare musica, riposare sul divano o a letto,
            usare i servizi igienici, fare il bagno/la doccia, ecc., sperimentando
            contemporaneamente diverse tecnologie e tipologie di ausilio. Nell’eventualità che
            nell’appartamento non si trovi l’ambiente adeguato, questo potrà essere costruito ad hoc
            in un grande spazio denominato «Laboratorio di analisi e sperimentazione» in cui sono
            stati realizzati spazi domestici (bagno, scale, porte, cucina, maniglie, …) modificabili
            e quindi adattabili alle caratteristiche della persona. In questo laboratorio, mentre si
            effettuano le normali attività quotidiane, i numerosi sensori dislocati sul mobilio e
            sugli oggetti in uso inviano segnali ai rilevatori che permettono di studiare, per
            esempio, le forze espresse nell’appoggiarsi al tavolo della cucina per alzarsi o per
            sedersi sul wc, per aprire un’anta o uno sportello, ecc. Contestualmente, nel
            laboratorio sono presenti delle telecamere che registrano le azioni compiute, i
            movimenti eseguiti e delle «kinect» (una sorta di telecamera sensibile al movimento
            permettendo la localizzazione in uno spazio controllato), che permettono una
            registrazione in 3D proponendo come immagine una sorta di avatar, ossia una figura
            anonima che garantisce la necessaria privacy dell’utente. Un’ultima tecnologia
            disponibile nel laboratorio consiste nella maglietta sensorizzata che, quando indossata
            dall’utente, permette di registrare la frequenza cardiaca e respiratoria, nonché la
            temperatura e la sudorazione, con il fine di misurare la fatica e lo stress
            dell’interessato nel compiere alcune azioni quotidiane o nell’utilizzare determinati
            ausili. Alla fine del percorso il team interdisciplinare responsabile di AUSILIA elabora
            un progetto completo e a scalare che permetterà alla persona di
            disporre di indicazioni precise e sicure circa l’ausiliazione e le modifiche da
            apportare alla propria abitazione. 
Il personale di AUSILIA è
            disponibile a gestire il processo di implementazione delle soluzioni proposte
            nell’abitazione della persona ed effettua quindi un follow up a
            tre, sei e dodici mesi. 
La mole di dati registrati in modo
            anonimo vengono quindi conservati per cinque anni e associati ai dati raccolti durante
            il follow up in modo tale da affinare i percorsi riabilitativi
            sviluppando competenze per: un reinserimento il più completo possibile nel proprio
            ambiente; un recupero della persona per la partecipazione alla vita sociale; per
            sviluppare nuove tecnologie e definire indicazioni precise per la costruzione di spazi
            ergonomici che permettano di accogliere una persona durante tutto il ciclo della propria
            vita; per elaborare linee guida che indirizzino l’erogazione di contributi pubblici in
            un’ottica di sostegno alla reintegrazione sociale dopo un evento disabilitante.
        

5.
            Conclusioni 



Nel 2017 la Provincia Autonoma di
            Trento ha definito ABILITA come Centro di riferimento provinciale per le tecnologie per
            l’autonomia e la terapia occupazionale e quest’anno, 2020, ha deliberato che AUSILIA
            rientrerà tra i LEA (Livelli Essenziali di Assistenza) nel territorio trentino. 
L’ingresso di AUSILIA tra i LEA ha
            fatto sì che, da una parte, l’Azienda sanitaria implementasse i servizi erogabili e,
            dall’altra, la stessa definisse un accordo con l’Università di Trento. Tale accordo, da
            un lato garantisce il corretto funzionamento e l’innovazione della tecnologia inserita
            nella struttura (necessari per permettere la corretta continuità del servizio) e
            dall’altro definisce le modalità della ricerca che AUSILIA, in quanto laboratorio
            territoriale e living lab, permette di effettuare. AUSILIA,
            infatti, permette sia la ricerca tecnologica (e quindi i rapporti con le aziende, la
            partecipazione a bandi di progetti nazionali ed europei), sia la ricerca sanitaria
            mediante la raccolta di dati biologici. 
Credo che lo sviluppo di questi due
            nuovi servizi, ABILITA e AUSILIA, sia testimonianza di come nella relazione di cura
            esista una evidente reciprocità tra «curante» e «curato». Se, infatti, il curato
            beneficia delle conoscenze tecniche e delle capacità relazionali del sanitario in
            termini di risoluzione dei problemi di salute, ma anche di empowerment, di potenziamento
            della propria autostima, di facilitazione alla partecipazione, ecc. è altrettanto vero
            che il curante può apprendere molto dall’azione di cura, sia in termini di esperienza
            che di personalizzazione delle cure. Il risultato è ovviamente più alto e più
            gratificante se il curante è in grado di costruire il corretto rapporto di stima
            reciproca, di ascolto e di condivisione. 


Una ricchezza inaspettata: la reciprocità nel lavoro di
            operatore socio-sanitario 

di Chiara Crepaz





1. Il lavoro
            dell’operatore socio-sanitario 



Il lavoro dell’operatore
            socio-sanitario (Oss), nell’immaginario collettivo, viene disegnato come mera
            assistenza, un servizio di solo supporto alle attività sanitarie: trovo interessante
            pertanto poter riflettere sulle implicazioni di una relazione di reciprocità applicata
            al mio ambito professionale. Mi chiamo Chiara e, professionalmente, sono un’Oss presso
            una residenza per anziani a Trento. Essere un Oss è per me una sfida quotidiana,
            gratificante dal punto di vista della costruzione delle relazioni umane, a volte
            faticosa dal punto di vista fisico e mentale, ma anche in qualche modo affascinante per
            via dell’opportunità di lavorare in équipe e di poter influire, nel proprio piccolo, sul
            benessere delle persone che assistiamo. Nella mia professione, sono numerose le
            attività, tante le persone, ma soprattutto sono fondamentali l’impegno e il pegno
            emotivo richiesto nello svolgere ogni gesto. Pensando al lavoro di Oss viene in mente
            per prima la fatica fisica: il numero di muscoli utilizzati e di passi che occorre
            compiere nello svolgere le mansioni affidate è alto. Le alzate, la distribuzione dei
            pasti lungo la giornata, l’aiuto nell’assunzione del cibo di chi necessita assistenza,
            l’accompagnamento in bagno, ma anche gli accompagnamenti alle attività ricreative, alla
            fisioterapia o ad altri momenti dedicati, la rimessa a letto e l’assistenza notturna, a
            volte gravosa e complicata, così come le attività di supporto e collaborazione con
            l’infermiere sono dominati dalla fatica fisica. Direi però che scegliendo questo lavoro,
            la fatica fisica, quando il proprio corpo è in buona salute, la si mette in conto, senza
            contare che, per quanto possibile, vengono oggi forniti strumenti e tecniche che
            consentono di alleviare lo sforzo. Ciò che a volte viene sottovalutato dall’operatore
            stesso, invece, è il coinvolgimento emotivo-relazionale, che non sempre viene accolto ed
            elaborato; ma è proprio questo lo snodo su cui l’operatore scopre l’arricchimento, a
            volte inaspettato, delle proprie competenze, conoscenze e capacità, a cominciare da
            quelle relazionali. 
Cercando di analizzare più da vicino
            questo aspetto del nostro lavoro mi sono ricordata di alcune situazioni emblematiche:
            attraverso di esse si evidenzia come una buona consapevolezza del sé, la collaborazione
            in équipe e il ruolo di contenimento e guida da parte dell’organizzazione, sono
            strategie utili allo svolgimento ottimale del proprio lavoro.
        

2. La
            relazione positiva inizia da me 



Ore 06.00: i corridoi sono bui,
            qualcuno che russa di sottofondo, l’edificio sembra immersa in un limbo. Poi,
            improvvisamente: luci, carrello dell’igiene che scricchiola sui pavimenti di linoleum,
            indicazioni scambiate tra operatori ad alta voce e la mattina dei nostri residenti
            inizia. Sicuramente un buongiorno così non lo metterei tra i miei risvegli preferiti. È
            evidente come la relazione di cura è fortemente sbilanciata nelle mani di chi opera, di
            conseguenza una relazione positiva inizia da me. Questo implica un necessario alto grado
            di rispetto verso la persona che si ha davanti, cui consegue una tensione continua,
            avendo ben chiara l’influenza sul benessere della persona, per garantire che questa non
            ne abbia sensazioni o emozioni negative. Ogni azione dell’operatore dovrebbe trovare una
            corrispondenza con il senso nella giornata della persona: cosa vuol dire questa azione
            per lui/lei? Che importanza dà alla sveglia quel residente? Cosa gradisce nel momento
            del pasto? Cosa significa l’igiene personale e quale importanza ha nella sua scala di
            valori? Quali aspetti della giornata sono più pesanti da affrontare per i residenti e
            cosa potrebbe scatenare irrequietezza, impazienza o addirittura aggressività? Quali
            parole, gesti, sorrisi, contatti sono graditi e possono contribuire ad alleviare momenti
            di sconforto, di dolore? Mi viene alla mente il pensiero universalmente riconosciuto
            «fai agli altri ciò che vorresti fosse fatto a te» che in questi piccoli gesti
            quotidiani trova un allenamento continuo, dove si impara il rispetto dell’altro partendo
            dalle piccole cose. Caratteristica necessaria di questo aspetto di reciprocità nella
            relazione, secondo me, è la preparazione, ovvero il pensiero che deve dare un senso a
            ciò che faccio come operatore. Il prepararsi al rapporto personale rende il carico
            emotivo meno incerto e migliora la propria capacità di entrare in relazione positiva tra
            residenti e operatori. La preparazione è anche tecnica e conoscenza: ad esempio le
            manovre di mobilizzazione dell’anziano sono sempre più efficaci e meno dolorose quando
            tengono conto delle preferenze e dello stato di salute della persona che si ha davanti,
            una scelta delle modalità in base a ciò che risulta meno invasivo e fastidioso.
            L’ascolto dell’altro rende sempre più abili e preparati nell’operare una
            personalizzazione dell’assistenza che tiene conto della sicurezza e del
                comfort di ognuno. Questo lavoro a stretto contatto con i
            residenti offre un punto di vista privilegiato all’Oss, il quale ha il compito di
            riportarlo come contributo peculiare nel lavoro di équipe. La reciprocità, infatti, in
            questo lavoro, viene vissuta anche nella dimensione di necessaria collaborazione con
            l’équipe: essa diventa efficace e costruttiva se ognuno ha modo di dare l’apporto
            specifico che giunge dalla prospettiva del proprio ruolo, in un’ottica di sinergia
            multi-disciplinare e multi-professionale. Non si tratta di cercare i confini delle
            competenze delle varie figure, che comunque sono evidenziati dai richiami alle
            responsabilità di ciascuno, quanto di valorizzare le
            prospettive diverse che ognuno sperimenta. Il guadagno comune è la qualità di vita del
            residente, prerogativa e obiettivo allo stesso tempo di ogni professione. 
 

3. La
            relazione di cura comprende ciascuno 



Ore 10.00: i residenti sono ormai
            coinvolti in varie attività. Chi in palestra, chi in sala comune, chi beve un caffè con
            i parenti. Mi trovo vicino ad una signora che ha bisogno di essere imboccata per poter
            bere, quando sento tirare la divisa e la signora a fianco, in carrozzina, allunga le
            dita affusolate e diafane per prendere un lembo della casacca e attirare così la mia
            attenzione. Provo a coinvolgerla e calmarla con le parole, continuando con il mio
            compito: «Antonia dimmi…». Non ottengo risposta, ma continuo a sentir tirare la casacca:
            la signora insiste, fino a che provo a staccare le dita dal tessuto. Lei approfitta così
            di quel momento per prendermi fissa la mano e, ripetendo sillabe incomprensibili,
            stringe le mie dita con forza. La relazione di cura comprende ciascuno. La relazione
            «verso tutti» richiede che si sia attenti a coloro che richiamano spesso la tua
            attenzione, magari in maniera prepotente, ma anche verso coloro che non sono in grado di
            farlo. Lo stesso approccio coinvolto, se pur espresso in altri modi, viene richiesto
            anche da quei residenti che non necessitano di particolari attenzioni, o anche da coloro
            a cui, purtroppo, ci si avvicina magari solo per svolgere attività dedicate, ma che,
            comunque, richiederebbero un tempo di relazione più ampio. Ogni residente porta con sé
            una storia di vita, delle sensibilità, delle modalità di relazione, oltre che un carico
            emotivo rispetto alla propria situazione di ingresso e residenza in Rsa. Questo bagaglio
            influenza la relazione con gli operatori, la quale si esprime in atteggiamenti diversi a
            seconda del caso: possono essere espressi in maniera serena, o con paura, o ancora con
            il timore di non essere ascoltati, per via di una situazione sanitaria e assistenziale
            molto critica che rende vulnerabili, o per una volontà ben definita di autogestione.
            Questi vuoti relazionali che chiedono di essere riempiti non devono richiamare ad uno
            spirito di «crocerossina», ad un afflato missionario, ma devono passare da un lavoro di
            équipe che riconosce, sostiene e cerca di rispondere a tali difficoltà. La reciprocità,
            espressa attraverso il dare all’altro il tempo di esprimere ciò che ha nel profondo,
            richiede tempo. Un tempo organizzativo, così come un tempo mentale, psicologico, che
            trovi piccoli spazi per ogni ospite e che, attraverso una grande collaborazione fra
            operatori, riesca a riempire l’imprescindibile bisogno di relazione di ogni persona.
            
        

4. Fare il
            «vuoto» 



Oggi è entrato un ospite nuovo,
            relativamente giovane, un uomo di bell’aspetto, saggio professore universitario. Un
            ictus ha interrotto improvvisamente la sua carriera professionale, in parte la sua
            capacità motoria e la sua capacità di parola (che ci raccontano sia stata fluente e
            incisiva in molti convegni), ma ha conservato intatta, invece, la sua lucidità mentale.
            I suoi occhi cercano aiuto, i suoi gesti, a volte battaglieri, indicano un tormento
            interiore davanti al quale è difficile trovare risposte o anche solo far giungere
            conforto. La gestione del carico emotivo può richiedere un passo ulteriore nel momento
            in cui ci si trova ad affrontare una relazione difficile. Un residente particolarmente
            assillante, ridondante o pericoloso in alcune modalità aggressive richiede uno sforzo
            nel ricercare e applicare strategie utili al ricercare una situazione di serenità
            perduta; una situazione emotivamente coinvolgente richiede di ritrovare dentro sé stessi
            la forza per superarsi e dare il proprio contributo. E quando la difficoltà è data da
            situazioni che l’operatore vive esternamente alla propria professione e che caricano la
            mente di preoccupazioni e non lasciano lo spazio necessario a chi si ha davanti? L’altro
            non può diventare il contenitore delle proprie frustrazioni. Il nostro sforzo va tutto
            nel cercare di essere «vuoti» di fronte al nostro assistito per permettere all’altro di
            esprimersi. Questo non significa annullare sé stessi, ma creare quello spazio mentale ed
            emotivo tale in cui il residente può sentirsi accolto, capito e assistito, spazio in cui
            è necessario abbandonare le proprie costruzioni mentali per accogliere la difficoltà
            dell’altro. Questo spazio è frutto di un lavoro personale, ma anche di una condivisione
            e collaborazione con gli altri operatori, grazie alla quale far emergere le difficoltà
            per cercare insieme le strategie per risolverle. A volte, anche semplicemente affrontare
            insieme con la propria équipe la relazione con quel residente che mi mette in crisi,
            aiuta a comprendere che non ci si può caricare personalmente di ogni difficoltà, ma che
            queste verranno adeguatamente sciolte dal lavoro di équipe. 

5.
            L’empatia nella concretezza di gesti quotidiani 



Accompagnare in bagno qualcuno può
            trasformarsi in un momento particolarmente ricco di opportunità: dopotutto è uno spazio
            riservato (quanti luoghi lo sono veramente in Rsa?) dove si ha a disposizione un
            operatore che non deve fare altro in quel momento se non garantire la sicurezza, per cui
            spesso capita che tali situazioni vengano in un qualche modo trasformate in un momento
            di profonda condivisione. Capita di ridere, scherzare, spesso il residente racconta
            piccoli fatterelli che ha visto o vissuto, a volte si lamenta di qualcosa che non ha
            gradito e altre volte... piange. Un giorno, una signora molto
            distinta, silenziosa per la maggior parte del tempo, chiusa la porta del bagno ha
            iniziato a raccontarmi la sua storia di privazioni e lavoro, accennando a quando nei
            campi si portava dietro i bimbi piccoli da allattare lasciandoli, poi, avvolti nella
            coperta sotto un albero tra un pasto e l’altro. Nel racconto, non recriminava niente ai
            figli che, fino a quando hanno potuto, l’hanno aiutata a casa ma ripeteva: «Che senso ha
            la mia vita? Sono come una botte vuota!». L’empatia sembra una questione facile, il
            mettersi nei panni dell’altro viene spesso suggerito come ottimo consiglio, ma poi nella
            concretezza della nostra quotidianità, fatta di incontri e di persone, ci è richiesto di
            convertire questa empatia in gesti, azioni, frasi, parole, sguardi. Scegliere di
            «collegarsi» alla persona che si ha davanti comporta uno scatto dentro di sé, richiede
            di usare quei gesti che curano con ancora maggior impegno: il sollevare i pantaloni con
            maggior delicatezza, ricordare come la signora preferisce sistemata la canottiera,
            riaccompagnarla alla carrozzina con attenzione e abbassarsi all’altezza del suo viso,
            agganciando gli occhi ai suoi. Non soltanto un conforto fatto di parole (quali
            sarebbero, poi, quelle giuste da dire?), quanto una vicinanza fisica, un contatto che
            lascia un segno, una stretta di mano finale che può trasmetterle il mio esserle vicino.
            Il contatto fisico, l’entrare nell’intimità dell’altro, nelle sue fragilità, dedicare
            momenti esclusivi di vicinanza, dare spazio alle capacità dell’altro sapendolo
            aspettare, sono il senso del nostro lavoro, sono attimi in più, ma sono anche perle
            preziose che mettiamo, assistito ed operatore, nel nostro bagaglio. Se devo pensare a
            ciò che il mio lavoro mi insegna quotidianamente, credo che questa sia forse una delle
            competenze maggiormente sviluppata: l’affinare questa competenza, grazie all’esposizione
            a rapporti così intimi e delicati, richiama quasi ad una vocazione nello scegliere
            questo lavoro, fino ad arrivare ad una modalità di relazione che può cambiare la qualità
            di vita. 

6. Sono qui
            io, non preoccuparti 



Approcciando il lavoro di operatore
            ritenendolo solo una modalità di aiuto all’altro cancella irrimediabilmente la dualità
            della relazione, impedisce di scoprire ciò che possiamo ricevere da un lavoro così.
            Ricordo una residente che condivideva la stanza con una signora molto rumorosa, che
            vocalizzava spesso, anche attraverso urla fastidiose, per chissà quale disagio
            interiore. Quando quella signora così rumorosa morì chiesi all’ospite come stesse e come
            fosse la nuova compagna di stanza, credendo di cogliere un miglioramento nella sua
            situazione. Lei con serietà mi disse che ricordava la sua precedente compagna con
            compassione: essendo convinta che ogni suo urlo e vocalizzo fosse una richiesta di
            vicinanza, mi raccontò che le rispondeva spesso: «Sono qui, non preoccuparti!». Ricordo
            di aver tratto un profondo insegnamento da queste sue parole. 
        
La relazione ha, sempre e comunque,
            due direzioni, non solo per via della natura della comunicazione, ma anche per il
            contenuto. Come operatori, mi accorgo che da chi assistiamo impariamo spesso a
            migliorarci, sia nel lavoro, sia nella vita stessa, attraverso valori di un tempo che
            oggi sembrano sfumati, attraverso una certa eleganza nel portamento, attraverso parole e
            gesti che parlano al cuore e gratificano. A volte è quasi più difficile lasciarsi amare,
            che prendersi cura dell’altro. In questo rapporto a due direzioni non c’è solo una
            gratificazione personale che deriva dalla relazione, ma anche l’acquisizione di
            competenze sempre nuove e affinate, un migliorare il proprio metodo di lavoro, la
            propria gestione del tempo e un accrescere della consapevolezza di sé. Il rendersi
            disponibili al mutamento che l’incontro con l’altro genera in noi crea
            contemporaneamente un’opportunità di crescita interiore e professionale, modalità
            relazionali sempre nuove e un appagamento profondo che, da un lavoro considerato da
            molti come «l’ultima ruota del carro», si direbbe quasi inaspettato. 


Relazioni che aiutano a respirare: esperienza di una
            persona disabile e... non solo 

di Claudio Bosco





1. Nèfesh 



Confesso di non aver mai badato molto
            al miracolo del «respiro umano». 
Prima di aver appreso, «nei miei
            muscoli», che cosa significasse spasticità (una delle conseguenze sensibili della
            sindrome rara diagnosticatami alla soglia dei 40 anni), «respirare» era anche per me un
            gesto irriflesso, involontario, del tutto meccanico. Ricordo che a 15 anni avevo deciso
            che quella «strana cosa» – che negli ultimi sette si era subdolamente presa la mia
            capacità di correre libero per i prati – non meritava il mio interesse, nemmeno di
            essere diagnosticata. Se le avessi dato attenzione, ero certo, ciò avrebbe finito per
            condizionare le mie scelte di vita. Pagando il prezzo di tale decisione, arrivai fino a
            dove potei: nel bel mezzo di una carriera come insegnante ricca di soddisfazioni mi
            dovetti arrendere. Stavo perdendo, dopo l’uso delle gambe, anche l’uso della mano che mi
            consentiva di scrivere. Alla mia domanda sulla progressiva difficoltà respiratoria
            riscontrata, il luminare che formulò la diagnosi aveva risposto chiedendo ad uno degli
            specializzandi al seguito di misurare la mia altezza da sdraiato. Tolto il cuscino,
            risultavo essere ben 7 cm più basso di quanto riportato sulla carta d’identità. Mi fu
            spiegato che il mio torace non lasciava spazio sufficiente ai miei polmoni per dilatarsi
            adeguatamente e garantirmi così una buona ossigenazione del sangue. Da quel giorno, come
            accade a tanti in condizioni simili, la mia vita fu caratterizzata da itinerari di
            tentata riabilitazione ricchi di sorprese. Come quella volta che una fisioterapista del
            Centro del respiro dell’ospedale, rilevati i valori di saturazione dell’ossigeno a
            riposo e sotto sforzo, mi disse perplessa: «Come fa lei, con questi valori, ad essere
            ancora vivo?». 
Nella Bibbia,
                nèfesh rappresenta l’organo del respiro e la stessa
            respirazione (cfr., ad es., Giobbe 12, 10). L’uomo appena uscito
            dalle mani di Dio viene definito «nèfesh vivente»: nèfesh
                chayàh, anima o persona singola vivente (cfr. Genesi
            2, 7). L’alito umano è detto neshamàh (cfr.
                Isaia 42, 5). Entrambi stanno in relazione con lo spirito
            vitale, ruàh (vento, soffio, forza vitale): immesso da Dio nei
            viventi umani, a Lui fa ritorno l’attimo che segue l’evento della morte. Ed è singolare
            che, alla nascita, il primo respiro sia sempre traumatico. Nel libro «Antiche come le
            montagne» Gandhi così si esprime: «La sofferenza, non la spada, è il distintivo della
            razza umana». Per converso, per attenuare il dolore, ci sentiamo dire, o diciamo:
            «Respira!». La vita, il respiro e la sofferenza sono quindi realtà scindibili solo dalla
            morte.
        
Dall’ambiente semitico della Bibbia
            alle isole Sulawesi: è recente la scoperta effettuata da una giovane genetista, Melissa
            Ilardo, riguardo al gene che determina nel popolo Bajau il provvidenziale ingrossamento
            naturale della milza che da centinaia di anni consente loro di essere quegli incredibili
            subacquei d’immersione in apnea che sono. I corpi di questo gruppo di persone (poche
            centinaia di migliaia nel Sud-est asiatico) rivelano un «riflesso di immersione»
                (diving reflex o diving response) molto
            sviluppato, rispetto a qualsiasi altro individuo umano. Immersa la testa in acqua, il
            loro organismo risponde facendo scattare una serie di adattamenti cardio-respiratori,
            allo scopo di ridurre il consumo di ossigeno: il battito cardiaco cala di frequenza e i
            vasi sanguigni si restringono, «spingendo» il sangue verso gli organi vitali. La milza
            ipertrofica si contrae, lanciando in circolo globuli rossi ricchi di ossigeno in
            quantità. 
Dna e respiro, immersioni oceaniche
            da generazioni e aumentata capacità di sopravvivenza in apnea. Promettenti metafore
            vengono a galla: chi è l’uomo? Con una definizione descrittiva, si potrebbe dire: è
            quell’essere che, immerso suo malgrado – e ripetutamente – nell’oceano della sofferenza,
            è in grado di sviluppare adattamenti psico, fisico spirituali tali da aumentare in modo
            considerevole la capacità di «respirazione» dell’anima. 

2. Frutti di
            un rapporto di reciprocità 



Ho avuto modo di essere seguito per
            anni da Valentina, una brava fisioterapista. La nascita di due bellissime creature la
            impegna ora anche come madre. Da lei ho imparato tante cose, al punto da essere ormai in
            grado di effettuare da solo, o al limite con l’aiuto di mia moglie, alcune delle posture
            di rilassamento e gli esercizi respiratori appresi. Prima di conoscerla non avevo grande
            fiducia nelle opportunità offerte dalla medicina e dalla riabilitazione. Il rapporto di
            stima che si è stabilito tra noi ha contribuito invece a modificare il mio atteggiamento
            nei confronti della malattia. E qualcosa, forse, è cambiato anche in lei. Da Valentina
            ho imparato, ad esempio, a dare attenzione nella giornata a segnali che il corpo
            trasmette al cervello per l’eccessiva immobilità degli arti. Movimentarli, con opportuna
            ginnastica dolce, o dedicare tempo ad esercizi respiratori effettuabili anche da soli,
            aiuta a cambiare la qualità della vita, oltre che a mantenere un discreto grado di
            salute generale: cose apparentemente scontate, ma non così tanto, se si è vissuti per
            decenni facendo finta che la malattia non esistesse. Ma non è stata solo la
            professionalità di Valentina a darmi aiuto, come spiegherò tra poco. Ricordo che le
            sedute iniziavano con l’attesa di quanto – fisicamente, io, moralmente, lei – avremmo
            beneficiato ciascuno dallo scambio rappresentato dai nostri incontri. La predisposizione
            professionale di Valentina a sostenere e implementare i piccoli miglioramenti ottenibili
            di mese in mese sul piano fisico e dell’umore da parte del
            paziente mi hai aiutato a ricomporre, passo dopo passo, il puzzle della mia fisicità,
            mortificata dell’handicap. 

3. Dal
            limite il di più 



Da parte sua, in modo certo
            inatteso, Valentina, a sua volta, ha forse condiviso i guadagni di esperienza che sono
            andato via via ottenendo attraverso la partecipazione ai lavori del laboratorio
            denominato «al limite il di più» una consapevolezza nuova
            (dell’opera di forgiatura dell’identità, operata da quella scuola esigente del
                limite accettato e trasfigurato che può diventare la vita) che
            induce a sperimentare con pace persino l’attesa dell’aiuto che tarda ad arrivare e con
            serenità (unita a distacco, autoironia, umorismo) l’invadenza di un corpo fragilizzato
            dall’handicap; consapevolezza che porta, inoltre, a concentrarsi sull’attimo
                presente rispetto al fluire del tempo e alla valorizzazione delle piccole
            cose, le quali possono rendere gustosa e preziosa la giornata. Tale serenità pacificata
            dell’insieme corpo-mente è resa esperibile dall’amore da me
            ricevuto nel rapporto di cura e nelle relazioni interumane quotidiane, amore per l’altro
            cui posso a mia volta rispondere o che posso addirittura anticipare, come pure da una
            riscoperta attenzione di me per me stesso: in sintesi, relazioni ispirate
            all’accoglienza reciproca e ascolto potenziato di ciò che il corpo dice al
                sentimento fondamentale di me stesso si rivelano dimensioni
            convergenti e sinergiche, nella percezione di un’integrità e di un’identità personali
            avvertibili a gradi sempre più alti di densità esperienziale. 
Non è superfluo dire che il rapporto
            paziente-fisioterapista con Valentina si è trasformato poi in amicizia (mia moglie ed io
            siamo stati invitati al suo matrimonio e manteniamo contatti regolari di
            corrispondenza). Non un rapporto meramente funzionale alla mia salute, ma con tutti i
            colori della relazione interpersonale autentica: ascolto attento dell’altro (in quanto
            persona), vero interesse al suo bene, reciprocità arricchente nello scambio dei punti di
            vista, delle competenze e delle esperienze di vita. In particolare, la condivisione di
            un modo diverso di considerare il limite, vissuto da me a livello personale, per lei
            professionale. Oso pensare che Valentina abbia potuto valorizzare il contatto per anni
            con un paziente (che per età avrebbe potuto essere suo padre) come opportunità per
            ripensare non solo la sua professione, ma addirittura aspetti importanti della sua vita
            di persona umana. Di ciò lei stessa, gentilmente, ha voluto darci attestazione. Da parte
            nostra, mia moglie ed io ci siamo arricchiti di tutta una gamma di abilità nel prendersi
            cura della salute fisica l’uno dell’altra. Con la bellezza di avere oggi e per gli anni
            a venire una giovane famiglia amica in più. 


Le quotidiane esperienze di reciprocità di un medico
            infettivologo 

di Andrea Delama





1. Chi sono 



Mi chiamo Andrea Delama, sono medico
            da circa 17 anni e lavoro in un reparto di malattie infettive di Trento. Mi piace molto
            il mio lavoro, soprattutto per l’aspetto relazionale che esso mi porta a vivere. 
Credo nel valore della reciprocità e
            negli anni ho potuto sperimentare concretamente che il mio lavoro mi dà molte occasioni
            per vivere questo aspetto. In particolare, la relazione di reciprocità raggiunge i suoi
            massimi livelli nell’incontro paziente-operatore sanitario, ove se da ambedue le parti
            c’è la volontà di incontrarsi e la disponibilità a far sentire l’altro a proprio agio,
            può nascere un arricchimento per tutti e due. In generale sento che andare al lavoro per
            me è un po’ come andare a scuola, perché imparo sempre qualcosa nel rapporto con i
            pazienti, così come imparo dai miei errori. 
I miei pazienti, nel corso di un
            dialogo o con il loro atteggiamento o per come vivono la loro condizione, mi insegnano
            ogni giorno tante cose. Dai miei errori, invece, imparo a gestire meglio alcune
            criticità. Contestualmente, il mio obiettivo (anche se alle volte lo dimentico) è
            costruire nel mio lavoro qualcosa di positivo, dare un messaggio di speranza,
            compatibilmente con il tempo a disposizione e le situazioni. Un obiettivo per gli altri,
            ma l’esperienza che quotidianamente faccio è che il mio lavoro, il mio rapportarmi con i
            pazienti, nella misura in cui riesco a mettermi in gioco, aiuta me a crescere e a
            realizzarmi come uomo, oltre che come medico. 

2. Il
            generale 



Tempo fa, era degente presso il
            reparto dove lavoro un signore molto burbero, ex generale dell’esercito, affetto da una
            grave infezione delle vie biliari nel contesto di un tumore epatico in stadio avanzato. 
Ogni volta che andavo a visitarlo o
            a medicarlo era molto scontroso ed indisponente. Come lo era con me, così si comportava
            con tutto il personale. Sicuramente soffriva molto nel constatare quotidianamente che la
            sua situazione non migliorava e che la morte si avvicinava sempre più, inesorabilmente. 
Un giorno, in maniera del tutto
            inaspettata, mi ha chiesto scusa per il suo atteggiamento oppositivo. Ho provato una
            forte emozione e quasi mi sono commosso: le sue parole mi avevano colpito. Dopo pochi
            giorni, il paziente è stato trasferito presso l’Hospice ed è
            morto il giorno dopo. 
Cosa mi rimane di quell’episodio
            ancora oggi, a distanza di qualche anno? Il grande insegnamento ricevuto è che chiedere
            scusa è importante, bello, liberatorio; ci rende vivi, veri. Quest’uomo, nella
            sofferenza fisica e psichica, quasi in punto di morte, ha trovato la forza e l’umiltà
            per chiedere scusa a me per un suo atteggiamento in realtà comprensibile, per una cosa
            sicuramente non grave. Io, invece, che sto bene, spesso faccio fatica a chiedere scusa
            per cose ben più importanti e gravi: vorrei che questo incontro rimanesse sempre in me
            come scuola di resilienza e determinazione. 

3. La
            «causa persa» 



Un altro episodio di qualche anno
            fa. Nel reparto dove lavoro era ricoverato un paziente per una toxoplasmosi cerebrale in
            Aids, noto al nostro reparto da anni, soprattutto perché restio a prendere i farmaci per
            questa malattia in quanto, a suo dire, non li tollerava minimamente, ma anche perché
            aveva sempre avuto un atteggiamento non rispettoso e poco collaborativo verso i
            sanitari, tanto che si era guadagnato la fama di essere una «causa persa». 
Nel primo periodo di ricovero,
            paralizzato in una metà del corpo per via dell’infezione cerebrale, dimostrava un
            rifiuto totale ad assumere sia i farmaci sia il cibo, per cui gli operatori erano sempre
            meno motivati nel seguirlo. 
Dal canto mio, cercavo pian piano
            di entrare in relazione con lui, spiegandogli l’importanza di assumere le medicine e di
            mangiare. Una volta, in particolare, ho anche somministrato personalmente la compressa
            per l’Hiv che lui ha prontamente sputato, sprecando così diverse decine di euro di
            denaro pubblico. Gli infermieri in quell’occasione mi hanno criticato per questo mio
            gesto compiuto sapendo a priori che la probabilità che lui assumesse la terapia era
            pressoché nulla. Ricordo di aver sentito il dovere di spiegare al paziente la gravità
            anche sociale di questo suo rifiuto. 
Da quella volta, il paziente ha
            cominciato a mangiare qualcosa e ad assumere la terapia. Di lì a poco, anche il suo
            carattere è migliorato, così come la paralisi. Di giorno in giorno erano evidenti i
            progressi: mangiava con sempre più appetito, iniziava a muovere meglio gli arti e
            soprattutto assumeva la terapia regolarmente. 
Con lui intanto era nato un bel
            rapporto, fatto di brevi chiacchierate. In particolare notavo in lui una certa serenità.
            Un giorno, sapendo che avevo la fidanzata, intuendo qualche mio indugio nell’affrontare
            il grande passo del matrimonio, mi ha detto: «Guarda che sposarsi è una cosa
            meravigliosa, fidati. Io purtroppo mi sono separato, ma voglio bene a mia moglie come
            sempre… il matrimonio è una cosa meravigliosa». 
Inutile negare che queste parole
            dette in un momento di evidente sincerità mi hanno colpito molto e mi hanno aiutato a
            capire, più di tanti altri discorsi sentiti, quanto il
            matrimonio può essere una vita bellissima e quanto ero fortunato ad avere a fianco
            quella persona che di lì a poco sarebbe diventata mia moglie. 
Nei mesi successivi il paziente ha
            continuato a migliorare, fino a recuperare completamente dalla paralisi e a stare bene
            fisicamente. Soprattutto ha progressivamente recuperato una grande serenità e il suo
            carattere è migliorato in maniera sorprendente. 
Ancora oggi, ogni volta che lo
            incontro in città non manca di dirmi: «Allora, hai visto che ne valeva la pena di
            sposarsi?» e io, sorridendo, confermo. 

4. Il
            mediatore 



Tempo fa avevamo ricoverata una
            ragazza africana richiedente asilo, appena sbarcata in Italia e affetta da tubercolosi e
            Aids. Oltre a stare male, non sapeva di avere le suddette malattie. Inoltre, parlava
            solo il suo dialetto locale, non sapeva l’italiano e conosceva solo qualche parola in
            francese. 
Si presentava pertanto il problema
            della comunicazione e la nostra azienda sanitaria ci forniva soltanto un mediatore che
            parlasse la sua lingua via telefono. È evidente che un mediatore telefonico per
            comunicare diagnosi drammatiche come quelle che dovevamo fare noi non andava per niente
            bene. Sebbene quindi il protocollo non lo prevedesse, ho contattato un’operatrice che
            lavora con i richiedenti asilo per sapere se conoscesse qualcuno a Trento che parlasse
            la lingua della paziente. Mi mise così in contatto con un signore disponibile a
            incontrare la paziente. Grazie a questo «mediatore», è stato possibile comunicarle la
            diagnosi e la sua situazione in un modo decisamente più rispettoso e civile, dandole la
            possibilità di fare tutte le domande che desiderava. Ci sono stati successivamente
            diversi incontri tra la paziente, il «mediatore» e l’équipe medica, così facendo è stato
            possibile rassicurarla sulla sua condizione, in particolare spiegandole che di
            tubercolosi si può guarire, che con le medicine attuali si può combattere efficacemente
            l’infezione da Hiv e che avrebbe potuto avere una vita normale. 
Certo, chiamando di mia iniziativa
            questa persona a fare da mediatore (peraltro una persona molto simpatica e disponibile)
            non ho seguito il protocollo aziendale, tuttavia ho offerto alla paziente un servizio
            sicuramente migliore rispetto a quanto prevedeva il protocollo stesso e lei si è sentita
            compresa in un momento per lei molto difficile. 

5.
            Dall’altra parte della barricata 



Quando è iniziata la pandemia da
            Coronavirus, con i primi pazienti ricoverati nel nostro reparto ho iniziato ad avere
            paura: della situazione, dei pazienti con questa malattia nuova
            e sconosciuta, la paura di essere contagiato e di contagiare mia moglie e mio figlio. La
            difficoltà che più mi pesava era soprattutto mantenere il mio ruolo in famiglia senza
            trasmettere troppo questa paura. 
Durante la prima emergenza Covid i
            rapporti in reparto tra medici, infermieri e Oss sono molto migliorati: c’è stato un
            ottimo clima di collaborazione, nonostante disagi vari, ritmi di lavoro intensi e
            pressioni che giungevano da ogni parte. 
Il giorno 7 aprile 2020 mi sono
            ammalato di Coronavirus: ho cominciato a stare male fisicamente e psicologicamente e la
            paura è aumentata, molto: paura di non poter guarire, di poter contagiare... Riconoscevo
            le stesse paure che avevo ascoltato dai pazienti che fino al giorno stesso avevo curato.
            Ero passato dall’altra parte della barricata sapendo anche che è una malattia
            potenzialmente mortale. 
Mia moglie ha avuto il grande
            coraggio di propormi di stare a casa in isolamento (c’era anche la possibilità di stare
            in isolamento in altre strutture) ed è stata una scelta che dal punto di vista
            psicologico mi ha aiutato tanto, perché mi ha fatto sentire accolto nella mia fragilità
            di malato, nella pericolosità dell’essere contagioso e nelle paure che portavo con me. 
Anche nell’isolamento la vicinanza
            dei miei familiari mi ha aiutato a combattere le varie paure. Certo, trovare nuovi
            equilibri in famiglia non è stato facile. 
Molto belle sono state in
            particolare le telefonate e le mail ricevute da persone con cui lavoro che mi chiedevano
            come stavo e bello è stato riallacciare i rapporti con tante persone che mi sono state e
            mi sono tuttora vicine. 
Dopo 39 giorni di isolamento sono
            guarito e gradualmente mi sono ripreso e sono rientrato al lavoro. Sicuramente possiedo
            oggi degli occhi diversi: questa esperienza mi ha permesso di maturare una maggior
            sensibilità ed empatia nei confronti dei miei pazienti. Inoltre, nella pratica
            quotidiana mi accorgo che questa esperienza di malattia mi ha permesso di crescere, di
            riconoscere che cosa è veramente essenziale nella vita e nella mia professione.
        


La fiducia reciproca in riabilitazione secondo
            l'esperienza di una fisioterapista in una casa residenziale per anziani

di Chiara Negherbon





1. Il Signor
            I. 



Il Signor I. aveva deciso di entrare
            in una casa di riposo quando si era reso conto che la sua autonomia era diventata troppo
            fragile e il rischio di procurarsi delle lesioni diventava sempre più grande.
            L’incidente accaduto in gioventù gli aveva stravolto la vita, togliendogli l’uso delle
            gambe e limitando la funzionalità degli arti superiori. Ora che il suo stato di salute
            era complessivamente un po’ peggiorato, si trovava in un posto nuovo, con tutti gli
            adattamenti necessari conseguenti, tante paure che lo tormentavano e l’ansia di «essere
            ormai finito». 
In casa di riposo, le sue continue
            richieste di attenzioni, grandi e piccole, che per il personale erano più o meno
            fondate, stavano diventando piuttosto assillanti, anche perché non si riusciva a dare
            risposte che lo soddisfacessero. Mi rendevo conto che alcuni operatori facevano molta
            fatica a sostenere tale situazione. 
Nel corso dei giorni, provavo ad
            affrontare con lui un problema alla volta con calma, ascoltando bene le sue necessità,
            cercando le soluzioni possibili, ma anche spiegando con chiarezza ciò che era di mia
            competenza e che cosa, invece, no. Tuttavia, la disponibilità proveniente anche da
            operatori di altre professionalità, diverse dalla mia, mi permetteva di trovare ogni
            giorno nuove risposte, dando un segno che valeva la pena non arrendersi. 
Uno dei primi problemi che
            risolvemmo insieme fu quello di trovare il giusto assetto della carrozzina con un
            cuscino antidecubito che lui non aveva mai usato prima: una bella impresa, ma
            indispensabile per arrivare facilmente all’altezza del letto. 
Successivamente, provammo ad
            affrontare la paura che attanagliava il Signor I. riguardo a due problemi diversi di
            salute che riteneva fossero peggiorati gravemente dall’ingresso in casa di riposo.
            Prenotammo due visite specialistiche: la prima, fatta in struttura, ha dissipato molti
            dubbi, la seconda ha evidenziato che il problema era risolvibile con un piccolo
            intervento chirurgico, quindi niente di irreversibile come lui
            temeva.
        

2. Il
            materasso 



La vera esperienza di reciprocità
            che sento di aver compiuto insieme al Signor I., tuttavia, riguarda il materasso del suo
            letto, che lui trovava assolutamente insopportabile: tutti i modelli presenti in
            struttura non andavano bene. Dai superiori ricevetti l’incarico di cercare il modello
            giusto da acquistare. Un nostro fornitore offrì la possibilità di provare un materasso
            antidecubito, che sembrava avesse le caratteristiche giuste per le sue esigenze, ma
            anche in quel caso il tentativo fu infruttuoso. 
Data la disponibilità del
            fornitore, ottenni la possibilità di provare un secondo materasso, ma quando questo mi
            fu effettivamente recapitato il Signor I. non si lamentava più del materasso che stava
            utilizzando. Non sapevo più che fare: da una parte c’era l’impegno preso con l’utente,
            ma dall’altra mi dicevo che, forse, in questa fase così ansiosa di ambientamento, per
            lui, riprendere un problema che sembrava sedimentato, poteva essere un rischio, senza
            contare il fatto che avrebbe reso più oneroso il lavoro degli operatori che già mi
            avevano confidato di non condividere molto questa mia «eccessiva personalizzazione» del
            servizio verso il Signor I.; nonostante io fossi convinta dell’importanza di dedicare
            tempo in questa fase iniziale così delicata di ambientamento, la loro contrarietà mi
            metteva in difficoltà. Ricordo, in quell’occasione, di aver pensato allora ai discorsi
            fatti con un gruppetto di amici sulla necessità di costruire rapporti di reciprocità tra
            noi professionisti e chi vive la malattia o una disabilità. Certa che la reciprocità
            partisse da una fiducia reciproca, mi sono detta che dovevo fare io il primo passo,
            parlandogli apertamente. Spiegai così al Signor I. che il nuovo materasso disponibile
            per la prova non aveva tutte le caratteristiche da lui richieste inizialmente. Il Signor
            I., dopo avermi ascoltato, ha deciso di tenere il materasso che stava già utilizzando,
            senza ulteriori prove e fidandosi quindi di ciò che io gli avevo appena spiegato.
        

3. La
            metamorfosi 



Grazie a questo atteggiamento, un
            po’ alla volta abbiamo risolto assieme le varie problematiche: l’uso dei sandali (era
            abituato a stare scalzo in casa) per facilitare i trasferimenti e mantenere i piedi in
            una posizione migliore, la modalità di trasferimento dal letto alla carrozzina
            rispettando le sue attuali capacità, gli orari di alzata dal letto (importanti per il
            recupero delle forze fisiche). In questo modo si è costruita una fiducia reciproca via
            via più forte, che ha reso possibili delle scelte condivise: il Signor I. è diventato
            sempre più sereno e disponibile, mentre io cercavo di essere attenta e rispettosa del
            suo modo di vedere le cose. 
Segno di questa fiducia, fu anche
            la decisione del Signor I. di riprendere la fisioterapia sospesa per paura di stancarsi
            troppo e per l’acuirsi di dolori diffusi. Essere in piedi sullo
            standing, dopo tanti anni che non provava più quella posizione, è stato per lui un
            momento di intensa gioia che ha repentinamente comunicato ad operatori e ospiti! 
Durante questo periodo di lavoro
            con il Signor I., ho cercato sempre di coinvolgere anche le altre figure professionali
            in una vera e propria relazione di reciprocità: con loro si è instaurato uno scambio
            continuo di informazioni su ciò che stavamo vivendo nel rapporto e nel lavoro con il
            Signor I., in un clima di accoglienza e fiducia, per cercare insieme soluzioni nella
            quotidianità. 
Un momento particolare è stato
            quando abbiamo affrontato il problema relativo alla modalità di trasferimento dalla
            carrozzina al letto: lui richiedeva di farlo con un intervento che risultava troppo
            faticoso per gli operatori. Abbiamo così deciso di provare un’altra modalità di
            trasferimento, spiegando all’utente la necessità di trovare una soluzione che andasse
            bene per lui, ma anche per gli operatori. Dopo qualche giorno di prova, una operatrice
            mi ha raccontato tutta felice che, superate le iniziali perplessità del Signor I.,
            avevano adottato la modalità condivisa e che il risultato era stato ottimo per tutti:
            nessuno del personale aveva fatto fatica e anche il Signor I. era contento per essere
            riuscito a collaborare attivamente. Ricordo che l’operatrice ha concluso dicendo: «è
            proprio vero che la tecnica serve». Io ho aggiunto che quando si riesce a coniugare la
            tecnica con l’amore per la persona si raggiunge il massimo! 
Così il Signor I. finalmente
            rasserenato ha iniziato lui stesso ad avere attenzioni verso gli altri residenti
            rivelando la sua capacità di socializzare e costruire rapporti con le persone.
            Sentendosi accettato e benvoluto, si è riuscito ad adattare al nuovo stile di vita, ha
            ritrovato un suo equilibrio, recuperando capacità che credeva perdute ai fini di una sua
            parziale autonomia e si è integrato in una comunità di persone. 


Relazioni quotidiane di reciprocità secondo un medico in
            formazione specialistica 

di Cristina Benetazzo





1. Lo
            specializzando del primo anno 



Sono un medico al primo anno di
            formazione presso la Scuola di specializzazione in geriatria dell’Azienda ospedale
            Università di Padova. 
La condizione del medico in
            formazione specialistica, comunemente noto come «specializzando», al primo anno è divisa
            tra due sensazioni antitetiche: da una parte si annida l’enorme soddisfazione di aver
            superato un test di ingresso risultando «il migliore» tra i dieci laureati che ambivano
            allo stesso posto, supportata dalla convinzione di possedere grandi capacità visti gli
            esami superati e la laurea conseguita, dall’altra fa capolino la consapevolezza di non
            aver affatto terminato la formazione e di avere a disposizione un bagaglio di competenze
            più teoriche che pratiche che, nella maggior parte dei casi, si ritengono inadatte e
            incomplete per la gestione dei casi clinici complessi che dimorano nel reparto di
            competenza. 
In questo contesto, riconoscere
            l’importanza di una relazione di reciprocità è fondamentale ed è facilmente applicabile
            a tantissimi ambiti e situazioni differenti. A mio avviso, tre sono i principali.
        

2. La
            relazione di reciprocità con i medici specialisti e con le altre professioni 



Non è raro che, nei primi mesi di
            scuola, il senso di inadeguatezza superi precocemente la soddisfazione, a causa della
            palese assenza di competenze tecnico-pratiche. Fortunatamente, però, il sistema di
            formazione è creato e strutturato, almeno per la mia esperienza, per garantire una
            crescita professionale nelle più assolute tutele e, soprattutto, si fonda sulla
            collaborazione con altri professionisti, che permette di dialogare con altri soggetti
            conoscendo il supporto che solo il lavoro in équipe può dare. 
Ornella (i nomi qui usati sono
            diversi dagli originali) giungeva da una struttura di residenza per una sepsi grave con
            probabile origine da una lesione da decubito sacrale. Le sue condizioni erano molto
            critiche e appariva molto sofferente. L’unica parente di Ornella era l’anziana sorella
            che potevamo contattare solo per via telefonica, in quanto residente in un’altra
            provincia della regione e inabile a raggiungere l’ospedale. La complessità del caso
            richiese una stretta collaborazione tra: personale infermieristico – responsabile delle
            medicazioni della lesione da decubito e del monitoraggio dell’efficacia della
            terapia del dolore –, operatori sociosanitari – per la
            mobilizzazione della signora e la sua igiene personale – e medici – per l’impostazione
            di una corretta terapia contro l’infezione e il dolore, e per i colloqui con la sorella
            –. Il confronto quotidiano tra i membri dell’équipe era fondamentale per garantire a
            ciascuno di noi che tutte le azioni professionali fossero eseguite in concerto e senza
            errori, con il condiviso scopo di garantire ad Ornella tutte le attenzioni necessarie.
            Ornella ci lasciò al settimo giorno di ricovero, apparentemente senza dolore. Durante la
            conversazione telefonica avuta con la sorella per comunicare il decesso, ella si
            dichiarò soddisfatta della qualità della relazione con lei mantenuta durante il ricovero
            e ci tenne a rassicurarmi che Ornella, durante l’ultimo colloquio avuto con lei,
            ripeteva di aver vissuto una vita sufficientemente lunga e ricca di soddisfazioni. 
Questo caso, come tanti altri nel
            reparto, mi ha insegnato come in ambiente sanitario sia centrale e fondamentale
            l’équipe. Nell’équipe ciascuno si ritaglia il suo ruolo e condivide dubbi e domande con
            gli altri professionisti creando un gruppo di collaborazione che permette la miglior
            visione d’insieme del caso. Inoltre, nell’équipe ciascuno è chiamato a dare il suo
            contributo per quelle che sono le sue competenze. Nello specifico, lo specializzando
            mette in campo la sua visione di neo-professionista, fresco di conoscenze didattiche e
            di studio, dalle quali attinge per contribuire alla discussione e riceve le competenze
            professionali nonché tecnico-pratiche mancanti. Nell’équipe, come avviene per lo
            specializzando, ciascun membro dà e riceve: informazioni, idee, emozioni, riflessioni,
            ecc. In questo modo, se si crea un clima di reale reciprocità, ogni punto di vista è
            tutelato e messo in gioco, con il fine primo di salvaguardare il paziente e,
            secondariamente, di rassicurare i singoli diversi operatori o professionisti, che
            vengono così potenziati nel prendere le decisioni cliniche che altrimenti avverrebbero
            in solitaria e senza sufficiente supporto. 

3. La
            relazione di reciprocità con gli altri medici in formazione specialistica 



Ricordo perfettamente il primo
            giorno in cui ho varcato la soglia del reparto: non sapevo dove guardare, chi ascoltare,
            chi seguire, a chi chiedere, che cosa fare, come muovermi. La paura di intralciare e
            farsi notare rapidamente per un comportamento errato era tanto alta quanto difficilmente
            nascondibile. 
Adelmo era uno specializzando più
            esperto di me, accanto al quale mi ritrovai quasi per caso. Scambiai la sua timidezza
            per insofferenza dovuta al nostro arrivo, per cui mi stupii quando si offrì di mostrarmi
            come funzionava il sistema informatico. Adelmo è stata la prima persona che mi ha
            permesso di fare esperienza concreta dell’importanza della relazione professionale con
            gli specializzandi più grandi. Questi ultimi sono coloro che, avendo già vissuto le
            situazioni, sono in grado di comprendere profondamente le necessità di ciascuno di noi e
            suggerire le corrette soluzioni. Mediante il confronto con
            Adelmo e gli altri specializzandi di anni superiori al mio, ho imparato ad inserirmi
            nella vita del reparto, ad utilizzare il gestionale per le cartelle cliniche, a mandare
            le divise in lavanderia, a riconoscere e trattare con altri medici consulenti, a gestire
            i colloqui con i familiari dei pazienti ricoverati, a seguire le lezioni, a reperire le
            ultime linee guida e ad utilizzare i programmi di approfondimento scientifico. 
L’esperienza concreta di reciprocità
            è giunta dopo qualche mese dall’inizio della Scuola. Ormai, la relazione tra
            specializzandi non era solo un passaggio di nozioni e competenze, ma, giorno per giorno,
            si trasformava sempre più in un confronto attento per la gestione dei casi: studio delle
            linee guida, consulto degli specialisti, dialogo con il medico strutturato di
            riferimento, compilazione della parte burocratica. Con Adelmo avevamo in carico una
            nuova paziente, Maria, entrata con un sospetto di ischemia cerebrale, per la quale era
            necessario discriminare se la lesione cerebrale residua fosse di genesi vascolare, come
            sostenuto dal neurologo, o di genesi neoplastica, come sostenuto dal neuroradiologo. Nei
            giorni del ricovero, lo studio della letteratura, il dialogo e l’approfondimento con gli
            specialisti sono stati intensi e quantomai complicati. Al termine, la soddisfazione di
            aver raggiunto una diagnosi era così forte e la felicità di Maria così trasparente che
            Adelmo esclamò: «Siamo un’ottima squadra!». Sentirsi parte attiva del processo e non
            mero fruitore delle conoscenze altrui, riconoscendosi parte di una squadra, è il primo
            passo verso una relazione di reciprocità con chi condivide la tua strada, ma è qualche
            passo avanti a te. 
La relazione di reciprocità è ancor
            più forte se si considera il dialogo alla pari e la profonda condivisione di esperienze
            che si vivono con gli altri specializzandi del proprio anno, per me il primo: tra
            colleghi si organizzano gruppi di studio e approfondimento, ci si confronta sui casi
            clinici, ci si passa informazioni tecnico-pratiche per la sopravvivenza nel reparto, si
            cresce insieme, sia umanamente che professionalmente. Per avere una buona gestione dei
            turni, dei cambi, degli orari, delle consegne, è necessario «fare agli altri quello che
            vorrei fosse fatto a me» perché solo così l’ambiente lavorativo si trasforma in una
            spirale positiva di successo per tutti e non in una competizione tra professionisti, un
            «Fight Club», ove alla fine, si affonda tutti. 

4. La
            relazione di reciprocità con il paziente 



L’obiettivo di qualsiasi
            specializzando è il conseguimento della specializzazione che, ovviamente, non consiste
            unicamente e meramente in un titolo di studio, ma, anzi, nell’acquisizione di un insieme
            di esperienze e competenze che possano poi risultare spendibili nella professione. A
            questo scopo è necessario anche (per non dire solo) il paziente. Paziente che cambia,
            che presenta quadri clinici sempre diversi e nuovi, più o meno complessi, più o
            meno vari, più o meno chiari. Lo specializzando, confrontandosi
            con il paziente, impara a riconoscere i segni clinici, a discriminare i sintomi, a porre
            le domande giuste, ad aggredire le situazioni urgenti e quelle emergenti, a trattare i
            problemi sociali. In questo modo, lo specializzando acquisisce metodo di lavoro,
            competenza professionale e matura la necessaria esperienza per poi lavorare «da solo»
            come medico specialista. Ogni progetto di cura, pertanto, è un’occasione per instaurare
            una relazione di reciprocità, dove da una parte il paziente riceve cure e attenzioni da
            parte del medico specializzando, mentre dall’altra il medico, grazie al paziente,
            incrementa il proprio bagaglio di esperienza e competenza. Ma la relazione di
            reciprocità con il paziente non si ferma solo a ciò: potrei azzardarmi a dire che questo
            è solo il primo gradino nella scala della relazione di reciprocità, quello che nessuno
            di noi può negare di salire. 
Il secondo gradino concerne tutto
            ciò che va oltre la mera acquisizione di competenze scientifiche e non riguarda più il
            paziente come malato, ma come persona. In questo, secondo me, noi specializzandi in
            geriatria siamo senza dubbio agevolati. Il paziente geriatrico è, infatti, un paziente
            di età necessariamente molto più avanzata della nostra, che appartiene ad una o due
            generazioni antecedenti. Innegabilmente, si tratta di persone che da un punto di vista
            umano hanno un’esperienza di vita maggiore della nostra: hanno vissuto momenti storici
            differenti con società diverse da quella attuale, hanno modi di porsi e comportarsi che
            noi non conosciamo, dove aleggiano spesso una grazia e una dignità che non risulta fuori
            luogo descrivere come «d’altri tempi». Inoltre, questo distacco generazionale,
            soprattutto se associato – come nel mio caso – ad un fisico minuto, in molti casi induce
            il paziente a considerare il medico specializzando più come una sorta di «nipote
            acquisito» che come vero e proprio medico. 
Rossana la conobbi nel periodo
            natalizio del 2019. Entrava per una semplice caduta a domicilio non testimoniata, per la
            quale lei stessa aveva allertato i soccorsi. Volevamo dimetterla prima del giorno di
            Natale, ma i referti degli approfondimenti cardiologici necessari tardavano ad arrivare.
            Rossana amava la vita, aveva amato il suo lavoro di calzolaia, amava il suo defunto
            marito più di ogni altra cosa e, della sua storia, rimpiangeva solo il fatto di non aver
            avuto – come soleva ripetere lei – la gioia dei figli. Condivideva la casa con la
            nipote, figlia di una sorella, che abitava al piano di sotto, ma che faticava a passare
            del tempo con lei per i troppi impegni che il suo lavoro e la sua famiglia le davano. Di
            Rossana mi colpiva la serenità nonostante il prolungarsi del ricovero: sembrava stare
            bene in ospedale, non avere fretta, gradire i colloqui con i medici e con gli
            infermieri, apprezzare i piatti della mensa. Durante tutta la degenza, non l’ho mai
            sentita lamentare nessun disturbo o difficoltà. Camminava per il reparto ricambiando
            ogni incontro con un sorriso. Durante le visite quotidiane, ebbi modo di conoscere a
            fondo la sua storia: mi raccontava dei viaggi, del lavoro, del marito, della nipote. Un
            giorno, scorgendola da sola nell’orario visite, mi fermai più
            del dovuto per dimostrarle la mia vicinanza: ero così dispiaciuta del fatto che non
            potesse godersi l’atmosfera del Natale dalla sua abitazione che pensai che quattro
            chiacchiere potessero farle bene. Camuffai il mio restare con la necessità di misurarle
            nuovamente i parametri vitali. In quell’occasione, tuttavia, Rossana mi raccontò che
            verosimilmente avrebbe passato le feste da sola e, di conseguenza, l’allungarsi del
            ricovero non l’intristiva più di tanto, perché di fatto le dava modo di esser circondata
            da persone che l’accudivano, nelle quali lei riconosceva l’amore paterno di Dio. In
            questo modo, lei sentiva di vivere la gioia del Natale più che a casa da sola. Ricordo
            che al termine della nostra conversazione fui consapevole per la prima volta della
            profonda solitudine nella quale vivono molti anziani. Parlammo a lungo anche della sua
            esperienza di madre mancata, della sua vita matrimoniale e della sua esperienza di
            calzolaia nel dopoguerra. Dopo quelle parole, Rossana mi spedì a casa con una carezza
            sul braccio che nascondeva un profondo affetto, una sorta di ringraziamento per il tempo
            dedicatole. 
L’incontro con Rossana mi ha
            permesso di sperimentare il secondo gradino della relazione di reciprocità: molti
            anziani (ma forse tanti altri pazienti) hanno desiderio di donare a chi li cura la loro
            esperienza di vita, sia passata che attuale. Testimoniare che cosa siano stati gli
            ultimi decenni di un Paese che irreversibilmente muta forma e perde la sua identità
            passata in favore di qualcos’altro che non è sbagliato, ma profondamente diverso.
            Condividere il proprio passato e il proprio presente affinché i giovani di oggi possano
            capire la realtà che li circonda e ricordare la storia. 
Ma Rossana mi ha senza dubbio
            permesso di salire anche sopra al terzo gradino della relazione di reciprocità: senza
            sapere chi fossi o che tipo di vita conducessi, mi ha donato un affetto comparabile a
            quello di una nonna. Si è interessata alla mia vita, mi ha donato atti d’amore come una
            carezza, un pensiero gentile, un commento delicato, sempre con la ritrosia e la dignità
            che la caratterizzavano. 


Dal «per» al «con» le persone con disabilità: da una
            spinta interiore a un progetto internazionale 

di Renzo Andrich





1. La mia
            storia 



Mi chiamo Renzo Andrich, sono
            ingegnere e da quasi quarant’anni lavoro come ricercatore, nel campo delle tecnologie al
            servizio delle persone con disabilità. 
In Italia normalmente usiamo la
            parola «ausili» per indicare queste tecnologie, questi strumenti tecnici che sostengono
            l’autonomia e facilitano l’assistenza delle persone della disabilità nelle varie
            attività della vita quotidiana: dalla mobilità alla comunicazione, dalla cura del
            proprio corpo alla cura della casa, dalla partecipazione alle attività scolastiche
            all’inserimento nel lavoro, dall’accesso all’informazione alla cultura, allo sport,
            eccetera. 
Ai tempi in cui muovevo i miei primi
            passi in questo campo, verso la fine degli anni 70, il mondo della disabilità era
            ritenuto una questione socio-sanitaria e pertanto era dominato quasi esclusivamente da
            operatori sanitari e sociali: da poco iniziava a interessarsi del settore anche la
            scuola, visto il recente avvio dell’inserimento scolastico di persone con disabilità nel
            1977 in Italia. 
Precedentemente, da studente, ero
            entrato in contatto con questo mondo facendo volontariato in varie associazioni locali e
            nazionali, riconoscendo rapidamente le varie problematiche che lo caratterizzavano.
            Esistevano allora, addirittura, tensioni e competizioni tra le diverse associazioni,
            volte ad ottenere spazi e risorse in un’opinione pubblica scarsamente sensibile. 
A quel tempo ero stato affascinato
            dall’idea che, più che allargare spazi per il proprio gruppo, fosse importante cercare
            la collaborazione con gli altri per costruire assieme comunità unite, nelle quali tutti
            i problemi potessero ricomporsi e trovare una soluzione armoniosa. Per questo scopo, con
            altri volontari e appartenenti a vari movimenti, mi dedicai a costruire sinergie,
            comitati di coordinamento e così via. Nel tempo, tuttavia affiorò un’altra «divisione»
            che mi appariva inopportuna: per costruire assieme una società
            migliore, si lavorava prevalentemente «per» le persone con disabilità, non «con» loro. 
Quando venne il momento delle mie
            scelte professionali, perciò, maturai la convinzione che il mio lavoro dovesse essere a
            servizio della disabilità e, pertanto, quando seppi che la Fondazione Don Gnocchi[1] – una grande organizzazione presente in molte regioni d’Italia che si occupa
            di assistenza, cura e riabilitazione – aveva avviato a Milano
            un progetto di ricerca nel campo delle tecnologie per la disabilità, decisi di prenderne
            parte. 

2. La
            tecnologia a servizio della persona per il raggiungimento della sua autonomia 



Quello con la Fondazioni Don Gnocchi
            fu un incontro per me decisivo. Lavorando a questo progetto iniziai a toccare con mano
            che le tecnologie per la disabilità erano una chiave fondamentale per sbloccare la
            «molla» che c’è dentro ogni persona, quella molla che chiamiamo «autonomia» e che
            consente di essere protagonista della propria vita. Con i miei collaboratori, nel lavoro
            quotidiano a contatto con i nostri utenti di ogni età e con ogni disabilità, imparammo
            nel tempo che la scelta di un ausilio è un lavoro fatto non «per» la persona con
            disabilità, ma «con» la persona con disabilità: un lavoro interdisciplinare, di
            partnership, nel quale tutti, ossia i professionisti, la persona con disabilità, i
            familiari e/o caregiver sono componenti del team. In questo team, come avviene nelle
            grandi squadre di calcio, se si collabora insieme e si persegue sinergicamente lo stesso
            obiettivo, si riesce a «fare goal», nel senso anglosassone del termine, si riesce cioè a
            raggiungere lo scopo che è l’autonomia. 
Su questi concetti negli anni
            abbiamo costruito metodologie, protocolli clinici, strumenti di lavoro, corsi di
            formazione, ricerche, sperimentazioni, manuali e pubblicazioni. Il tutto per contribuire
            a fare in modo che gli ausili vengano considerati parte essenziale di ogni intervento
            riabilitativo, assistenziale, d’inserimento scolastico, lavorativo, ecc. per fare in
            modo che il potenziale enorme della tecnologia venga messo a frutto per il bene della
            persona, per la sua qualità di vita e per le sue relazioni (Andrich 2005)[2]. 
Nella rete della Fondazione Don
            Gnocchi, per esempio, abbiamo attivato servizi specializzati per valutare gli ausili
            giusti per ogni utente, chiamati SIVA (Servizi Informazione e Valutazione Ausili), e a
            monte di questi servizi un Portale Internet, chiamato anch’esso SIVA, con il quale
            comunichiamo informazioni complete e costantemente aggiornate sugli ausili disponibili
            sul mercato[3]. 
Nel tempo anche altre organizzazioni
            italiane hanno dato vita a servizi specializzati sugli ausili, uniti in una rete
            nazionale denominata GLIC[4]. 
In queste evoluzioni l’approccio di
            partnership tra operatore e utente non è mai venuto meno: anzi, è rimasto la pietra
            miliare della metodologia SIVA. Per esempio, nel valutare se a distanza di tempo gli
            ausili proposti abbiano davvero esercitato l’atteso effetto positivo sulla vita della
            persona e sulla sua rete primaria (famiglia, caregiver, rete di
            sostegno ecc.) abbiamo messo a punto scale di misura centrate sugli obiettivi di vita
            espressi dalla persona stessa. Un esempio è la scala denominata IPPA
                (Individual Prioritized Problem Assessment)[5]: la sua somministrazione richiede un colloquio/intervista tra terapista e
            utente che aiuta quest’ultimo ad esprimere le proprie aspettative e ad assegnarvi delle
            priorità in relazione alla loro importanza sulla base delle difficoltà che esse creano;
            nel tempo si monitora se gli ausili permettono effettivamente un miglioramento in questo
            senso. Non è facile formare i terapisti a condurre questo tipo di colloquio, perché la
            loro formazione tenderebbe a dare risposte predeterminate fondate sull’ipotesi istintiva
            che la conoscenza della situazione clinica significhi anche la conoscenza della persona
            che hanno davanti a sé. Tuttavia, una volta che l’operatore – con un valido training – è
            riuscito a superare questa difficoltà, si coglie la preziosità di questo colloquio, nel
            quale l’operatore «dona» la sua competenza professionale e l’utente «dona» la sua
            competenza derivante dall’esperienza personale della disabilità, e si arriva alla
            definizione di obiettivi condivisi sui quali a distanza di tempo potremo misurare
                l’outcome (ossia il risultato complessivo dell’intervento).
        

3. Il
            respiro internazionale 



Non avremmo potuto fare questo
            cammino senza una stretta collaborazione con realtà di altri paesi. Un po’ perché
            all’inizio, quarant’anni fa, il tema degli ausili era sostanzialmente ignoto in Italia e
            di conseguenza abbiamo dovuto imparare da altri (prevalentemente dal Nord Europa e dagli
            Stati Uniti), e un po’ perché la ricerca scientifica e in generale lo sviluppo di nuove
            conoscenze è sempre un frutto collettivo dell’intelligenza distribuita su tutta
            l’umanità. Ogni ricercatore raccoglie i frutti di tante altre ricerche, aggiunge il suo
            mattoncino, gli altri fanno lo stesso e in questo modo la conoscenza cresce e si
            diffonde. Se ci si pensa bene, è un fenomeno fantastico, dove siamo davvero tutti
            interdipendenti a livello planetario e gioiamo assieme dei progressi altrui perché
            subito diventano anche nostri. 
Nella mia specifica esperienza, il
            grande catalizzatore che ci ha permesso questa crescita è stato l’Unione Europea, che ha
            creato grandi spazi d’investimento nei suoi programmi di ricerca, innovazione e scambio
            di «buone prassi». Senza questi progetti molto del lavoro fatto sia da noi sia dai
            nostri partner esteri sarebbe stato davvero impossibile. L’Europa è anche uno spazio
            multiculturale unico dove confrontare idee, modelli d’intervento, politiche, concetti
            che proprio dalla sperimentazione in contesti diversi crescono in solidità e chiarezza.
            Uno dei progetti che ha particolarmente coinvolto il mio team è la rete EASTIN
                (The Global Assistive Technology Information Network
            ossia Rete mondiale di informazione sugli ausili)[6]. Grazie ad essa siamo riusciti a stabilire una collaborazione permanente tra
            i Centri di riferimento nel settore, inizialmente dei Paesi dell’Unione Europea e ora,
            gradualmente, da tutto il mondo. Il frutto «tecnologico» di questa rete è un portale
            internet che funziona in tutte le lingue dei partner e che mette insieme, con meccanismi
            informatici avanzati, l’informazione contenuta nei vari siti web nazionali sugli ausili
            per metterla a disposizione ovunque a chi ha bisogno di trovare soluzioni tecniche a un
            determinato problema di una determinata persona con disabilità. 
Questo passaggio dall’ambito
            nazionale a quello europeo e a quello mondiale – potremmo dire questa «globalizzazione
            positiva» – ci permette oggi di collaborare attivamente con l’ufficio di Ginevra
            dell’Organizzazione mondiale della sanità (OMS), che ha recentemente lanciato un
            programma strategico nel campo delle «tecnologie assistive» (così vengono chiamati in
            ambito internazionale gli ausili) denominato GATE (Global Collaboration on
                Assistive Technologies ossia Collaborazione globale sugli ausili)[7]. Uno dei primi risultati di questo programma è stata la pubblicazione
                − nel 2016
                − della
            «Lista dei 50 ausili essenziali», ossia la lista delle cinquanta tipologie di ausilio
            assolutamente necessarie per un paese e delle quali ogni Stato (anche dei paesi in via
            di sviluppo) deve garantire la disponibilità per i propri cittadini bisognosi[8]. Questa tipologia di traguardi dà occasione di apprezzare l’importanza
            dell’esistenza di organismi come l’OMS, ove si sperimenta concretamente la speranza di
            realizzare un mondo più unito. 

4.
            L’assistenza sostenibile e l’autonomia come obiettivi dell’utilizzo di ausili 



Un’ultima considerazione prima di
            concludere. Finora abbiamo parlato di autonomia, vita indipendente, partecipazione nella
            società, ma esistono anche tante persone che vivono situazioni di disabilità così
            pesanti per le quali questi obiettivi potrebbero sembrare irraggiungibili. Nella nostra
            utenza incontriamo tante persone in queste situazioni, ma la tecnologia può fare la
            differenza anche in questi casi, se scelta e utilizzata secondo un approccio di
            partnership tra professionisti, utente e caregiver. La differenza è tra un’assistenza
                insostenibile, che forza la famiglia esaurita in tutte le sue
            disponibilità a ricorrere a soluzioni di ospedalizzazione (che per inciso in certe zone
            a volte non sono nemmeno disponibili) e un’assistenza sostenibile,
            che permette alla famiglia di tenere con sé il proprio caro in condizioni di sicurezza e
            senza l’ansia di dover essere presenti e vigili in ogni momento. La differenza è tra una
            totale dipendenza dai caregiver e una relativa
                autonomia almeno nelle funzioni più
            essenziali della vita come la comunicazione, la nutrizione e la
            cura di sé. Anche laddove si tratti con persone nella fase terminale della propria
            esistenza, si può utilizzare gli ausili in modo tale da dare la massima
                dignità possibile. Questo termine, dignità, è una stella polare
            che penso debba sempre orientare la nostra valutazione dell’intervento. 
Collaborare quotidianamente con
            persone con disabilità e progettare ausili mi ha insegnato che a volte ci si scontra con
            dei limiti che la scienza non sa ancora superare e forse non supererà mai: in questi
            casi è fondamentale sapere che non è tutto finito, anzi, è il momento di accogliere il
            limite, di riscoprire nuove dimensioni nella vita. Negli ultimi decenni la nostra
            società si è in un certo senso illusa di poter risolvere ogni problema con l’onnipotenza
            della scienza e della tecnologia. Occorre oggi rimettere i piedi per terra e riprendere
            consapevolezza che il limite è parte essenziale della nostra natura umana, che è sempre
            presente nella nostra quotidianità, che è ciò che, se pienamente compreso, ci aiuta a
            ritrovare il senso profondo della nostra esistenza. 
Vorrei concludere consigliando di
            uscire dall’equivoco di quello strano termine «persone diversamente abili», spesso usato
            perché all’apparenza rispettoso, ma in realtà discriminatorio, privo di alcun
            significato scientifico, oggi rifiutato dalle stesse associazioni delle persone con
            disabilità e a mio parere contrario alla logica di reciprocità che ispira quanto detto
            finora. Non si tratta, infatti, di pensare che queste persone debbano fare cose diverse
            dagli altri per via delle loro «diverse abilità». Si tratta invece di consentire, in un
            ambiente abilitante e ove necessario con l’ausilio di opportuni strumenti ben fatti e
            ben scelti, di fare le stesse cose degli altri; di partecipare a pieno titolo nella vita
            della società; di frequentare la scuola di propria scelta; di cercare un lavoro
            corrispondente ai propri talenti e alla propria passione; di scegliere se vivere
            indipendentemente, se stare con la famiglia, se mettere su una propria famiglia. 
Non a caso la Convenzione ONU sui
            diritti delle persone con disabilità suggerisce già nel suo titolo la terminologia
            corretta: persona con disabilità, mettendo in rilievo che la
            disabilità non è un attributo intrinseco della persona, bensì una
                situazione che nasce dall’incontro con le barriere
            (architettoniche, organizzative, culturali ecc.) della società[9]. 
Con questo scopo devono avvenire i
            nostri interventi professionali e con questo scopo deve progredire la tecnologia negli
            anni: superare barriere, dare libertà, essere strumento di relazione o, in altre parole,
            essere al servizio dell’autonomia, del mezzo con cui essa possa essere protagonista
            della propria vita e della società. 



[1] 
                    https://www.dongnocchi.it/.

[2] 
                    http://portale.siva.it/it-IT/databases/libraries/detail/id-451.

[3] 
                    http://www.portale.siva.it/.

[4] 
                    https://www.centriausili.it/.

[5] 
                    http://www.portale.siva.it/it-IT/databases/libraries/detail/id-103.

[6] 
                    http://www.eastin.eu/.

[7] 
                    https://www.who.int/disabilities/technology/gate/en/.

[8] 
                    http://www.portale.siva.it/it-IT/databases/libraries/detail/id-463.

[9] 
                    https://www.disabili.com/images/pdf/convenzione-onu-disabili.pdf.



«Knockin’ on heaven’s door»: fiducia e reciprocità in
            psichiatria 

di Giuseppe Riccio





1. Il Pronto
            soccorso 



Guns N’Roses, Eric Clapton, Bruce
            Springsteen, Nirvana e decine di altri interpreti: sicuramente tutti noi abbiamo
            ascoltato almeno una volta nella vita Knockin’ on heaven’s door
            (letteralmente Bussando alla porta del Paradiso), la
            struggente canzone composta da Bob Dylan, recente Premio Nobel; è possibile che qualcuno
            la ricordi come la colonna sonora del film Pat Garrett & Billy the
                Kid. 
Io confesso di averla avuta a lungo
            come suoneria del mio cellulare, forse per rendere meno «traumatiche» le chiamate
            notturne in reperibilità, e probabilmente è per tale motivo che ogni volta che ascolto
            questa ballata la associo inevitabilmente a Clara (i nomi qui usati sono tutti di
            fantasia) e all’incredibile esperienza che mi lega a lei ormai da più di quindici anni. 
Tutto comincia in una notte
            d’estate, quando la collega del Pronto soccorso mi contatta al cellulare di
            reperibilità: di fronte a lei una giovane donna che ha tentato il suicidio, incosciente,
            deve essere prontamente ricoverata in Rianimazione, ma la collega ci tiene a farmi
            sapere che, prima di perdere definitivamente conoscenza, Clara le ha fatto il mio nome.
            Mi affretto per raggiungere il Pronto soccorso: quella che vedo stesa sulla barella,
            intubata ed in attesa di trasferimento in terapia intensiva, è la stessa ragazza che
            avevo visitato qualche giorno prima, accompagnata dalle due sorelle e da un amico comune
            stanchi e scoraggiati di vederla sempre più depressa e priva di energia vitale. Confesso
            che vederla in quello stato mi coglie di sorpresa: pur nella gravità della situazione,
            durante il colloquio dei giorni precedenti, non avevo avuto la sensazione che potesse
            fare un gesto simile. Oggi posso affermare senza dubbio che questo episodio è stato
            utile nelle successive fasi dell’esperienza terapeutica, perché negli anni a seguire mi
            ha permesso di non farmi più cogliere alla sprovvista dalla rapidità con cui Clara
            precipita nel buio dei suoi «buchi neri» della mente. 
Fino a sei mesi prima, Clara aveva
            tutto quello che di bello poteva desiderare a 30 anni: famiglia tranquilla, lavoro
            soddisfacente, tanti amici e, soprattutto, Mario l’uomo della sua vita. Coetanei, si
            erano sposati da poco dopo un fidanzamento durato «il giusto» e condividevano
            praticamente tutto; in particolare il momento più bello della giornata per loro era
            quando, prima di cena, facevano jogging insieme sulla lunga spiaggia vicino casa. Era
            andata così anche quella sera: corsa, doccia e poi cenetta con un’altra coppia
            di amici. Tuttavia, all’improvviso, Mario durante la cena
            avverte un malore e, nel giro di pochi attimi, muore. «Il colpo è duro, ma all’inizio
            reagisco bene», mi dice Clara durante il nostro primo colloquio; poi, progressivamente,
            tristezza e malinconia prendono il sopravvento. Ci eravamo perciò lasciati dandoci
            appuntamento alla settimana successiva: intanto le avevo prescritto una terapia
            farmacologica e proposto un supporto psicologico. Nel vederla in Pronto soccorso,
            provavo una sensazione di frustrazione, quasi di essere arrivato fuori tempo massimo. Ma
            la vita, per fortuna, a volte riserva anche una seconda e terza opportunità. 

2. Il
            ricovero in Psichiatria 



Dopo il secondo tentativo di
            suicidio non ci sono più le condizioni per aspettare con la dovuta sicurezza che la
            terapia possa iniziare a dare i suoi effetti: Clara accetta il ricovero in Psichiatria
            fidandosi della mia presenza in reparto. Sono giornate lunghe e ripetitive, durante le
            quali pian piano un varco inizia ad aprirsi nella sua mente ed insieme iniziamo a
            scorgere un possibile percorso in cui terapia farmacologica e psicoterapia vadano di
            pari passo. I giorni che precedono le dimissioni sono particolarmente significativi:
            mentre all’inizio Clara era sempre a letto ed apatica, ora passa i pomeriggi
            relazionandosi con piacere e senza pregiudizi con gli altri pazienti e dopo tre
            settimane viene dimessa. Accetta di proseguire la terapia farmacologica ma per il
            momento decide di soprassedere con la psicoterapia perché «con la psicologa del reparto
            non lego», mi dice prima di salutarmi. 
I mesi che seguono sono
            particolarmente positivi, pur tra gli inevitabili alti e bassi: i lunghi colloqui che ne
            scandiscono i controlli periodici, oltre ad evidenziare un progressivo miglioramento
            dell’umore e della vita di relazione, sono l’occasione per scoprire insieme i suoi punti
            di forza e di debolezza e progressivamente inizia a farsi strada in lei la possibilità
            «di ricominciare a vivere». Pian piano gli intervalli tra un controllo e l’altro si
            allungano e talvolta vengono sostituiti da aggiornamenti telefonici sul suo stato di
            salute. Insieme valutiamo l’opportunità che possa cambiare lavoro accettando la proposta
            per lei più gratificante e meno stressante di operatrice in un asilo nido: la scelta, al
            netto delle difficoltà iniziali, si rivela vincente perché ne favorisce ulteriormente il
            suo percorso di risocializzazione ed apertura agli altri. 
Nel frattempo, io cambio sede
            lavorativa e vengo trasferito dal reparto, sito a pochi chilometri dalla abitazione di
            Clara, ad uno dei centri di salute mentale periferici in cui è strutturato il nostro
            Dipartimento; tuttavia con gioia apprendo che questa novità non le impedisce di decidere
            di continuare a farsi seguire da me, pur dovendo fare diversi chilometri in più. La vita
            di un Servizio territoriale è completamente diversa da quella di un reparto, soprattutto
            per la possibilità di poter seguire in équipe gli utenti: ciò permette di gestire
            in miglior modo soprattutto i momenti di crisi, una grande
            opportunità sia per gli operatori che per gli utenti stessi. 

3.
            L’amicizia «speciale» 



L’équipe si dimostra fondamentale
            anche quando Clara va incontro ad una importante ricaduta, probabilmente conseguente ad
            uno stress emotivo particolarmente significativo: ormai lavora da diversi anni
            nell’asilo nido e nel giro delle sue amicizie ha incontrato Giorgio, di un anno più
            grande, con il quale l’amicizia diventa sempre più «speciale». Me lo comunica con il
            timore di chi vive il senso di colpa di tradire Mario, il suo primo amore. Io senza
            alcun dubbio la incoraggio a guardare avanti nella certezza che i rapporti costruiti non
            muoiono mai, ma che allo stesso tempo non si può aver paura di tesserne di nuovi, anche
            importanti, come quello che lei sta iniziando con Giorgio. Per diversi mesi vengono
            insieme ai controlli: Giorgio è proprio una bella persona e mi fa bene al cuore vederli
            arrivare ed andare via mano nella mano lungo il corridoio del mio Servizio. Quando poi
            mi comunicano l’intenzione di sposarsi da lì a qualche mese, inizio ad accarezzare
            l’idea che Clara possa finalmente avercela fatta! 

4. La
            psicoterapia 



Knockin’ on heaven’s
                door canta il mio cellulare. È Giorgio che mi chiama, appena rientrato
            dal viaggio di nozze. Mi racconta della festa di nozze semplice e bellissima, alla quale
            con grande dispiacere non avevo potuto partecipare, della felicità di entrambi durante
            il viaggio e di una strana malinconia che da qualche ora sembra impossessarsi di Clara e
            che quasi la immobilizza. L’esperienza mi dice che non c’è tempo da perdere: decido di
            ricoverarla in day hospital presso il Centro dove lavoro per
            praticarle una più efficace terapia endovenosa: nel vederla mi sembra di essere tornati
            indietro a quella notte in Pronto soccorso di diversi anni prima. Clara sta male ed i
            giorni che seguono sono difficili. Cerco di incoraggiarla a non mollare e ad affidarsi,
            puntando sull’esperienza che ha maturato nel tempo sul riconoscimento dei suoi sintomi e
            sul fatto che, comunque, è riuscita a superare diverse crisi come quella. Questa volta,
            posso coinvolgere in questo percorso altri operatori del mio Servizio e le faccio
            conoscere Sara, una delle psicologhe, che mi sembra particolarmente adatta per poterla
            supportare dal punto di vista psicoterapeutico: la scelta si rivela giusta. Dopo alcune
            settimane di psicoterapia, dapprima lentamente poi più rapidamente, i sintomi iniziano a
            migliorare e Clara si sente pronta ad affrontare le nuove sfide che la vita le propone.
            Al contrario di qualche anno prima, questa volta Clara accetta la
            mia proposta di iniziare un serio percorso psicoterapeutico,
            scegliendo Sara come psicologa di riferimento. 

5. Insieme
            ce la possiamo fare 



Clara è riuscita a superare anche
            questa crisi e grazie alla psicoterapia e alla relazione con Sara ha raggiunto anche il
            traguardo della maternità: Gaia, la bellissima figlia di Giorgio e Clara, è nata dopo
            tanta attesa e trepidazione. 
Avevo accolto il loro desiderio di
            paternità e maternità cercando di non farmi prendere dal panico per le possibili
            ripercussioni della terapia farmacologica condotta da Clara nelle varie fasi della
            gravidanza, soprattutto per il rischio di eventuali malformazioni fetali. Insieme con
            lei avevamo contattato il Telefono Rosso del Policlinico Gemelli di Roma, che offre un
            servizio prezioso di consulenza relativa agli effetti dei farmaci in gravidanza ed
            avevamo avuto conferma che il farmaco usato da anni per la sua terapia antidepressiva
            era il meno pericoloso. La gravidanza, con tutti i controlli periodici del caso, era
            andata bene ed ora erano felici di condividere anche con noi dell’équipe la loro gioia:
            l’emozione è stata tanta, soprattutto perché ci ha permesso di guardare avanti con più
            fiducia nella certezza che la vita non è una passeggiata per nessuno, ma che insieme ce
            la possiamo fare. 

6. La
            fiducia 



Gaia oggi frequenta, con grande
            profitto, le scuole elementari. Giorgio e Clara sono felicissimi e innamoratissimi l’uno
            dell’altra. Da 5 anni Clara non viene più a controllo. Sta bene, assume una minima
            terapia farmacologica di mantenimento e ha completato il suo percorso psicoterapeutico.
            Ci sentiamo ogni tanto, ma solo per auguri e ricorrenze, come si fa con i vecchi amici
            che vivono lontano e si raccontano di sé e delle proprie famiglie. Qualche mese fa ci
            siamo incontrati, per caso, alla presentazione di un libro: come sempre, questi momenti
            sono una gioia reciproca che si rinnova. 
La mia esperienza con Clara mi ha
            insegnato che una relazione, di qualsiasi natura essa sia, non è pienamente alla pari se
            non punta alla reciprocità. E così qualche tempo fa, in una lunga e profonda telefonata
            ho potuto, finalmente, restituire a Clara la mia gratitudine per ciò che mi ha dato sul
            piano professionale e personale questa storia vissuta insieme. Clara mi ha mostrato la
            capacità di affidarsi a qualcuno, addirittura osando mettere la vita nelle sue mani e
            potere in questo modo ancora aver fiducia, nonostante un presente difficile ed un futuro
            impossibile da immaginare: quante volte questa esperienza mi è tornata utile nella mia
            vita professionale davanti agli inevitabili fallimenti e quanto di più lo è stata nella
            mia vita personale di marito, padre e, quando è capitato, di
            paziente. Dall’esperienza di Clara ho imparato ad accogliere meglio e come si conviene
            le altrui e le mie fragilità, perché è solo dalla capacità di «guardare oltre» esse che
            possono riscoprirsi risorse inaspettate da mettere in campo. 
Giorni fa, tornando a casa dal
            lavoro, ho riascoltato Knockin’ on heaven’s door alla radio e come
            sempre il pensiero è tornato a quella notte quando a Clara, in un momento difficile, è
            sembrato di bussare alle porte del cielo. Nel mio cuore si è fatto largo un pensiero:
            cosa ci saremmo persi se il Cielo non l’avesse restituita, ancora per un po’, alla
            Terra! 


Riflessioni di carattere antropologico sulla cura ai
            tempi del Covid-19 in una cooperativa sociale 

di Feliciano Tosetto





1.
            Introduzione 



Giovanni Pizza propone di guardare
            alla «cura» come: 
Una tecnica dell’attenzione,
            dell’ascolto e del dialogo, basata sulla dialettica fra la prossimità e la distanza, fra
            la parola e il silenzio, sulla consapevolezza di separare nel gesto l’aspetto tecnico da
            quello simbolico ed emozionale, su una comunicazione corporea e sulla dimensione
            emozionale e politica che questa relazione comporta (Pizza 2005, 229). 


Partendo dalle pratiche osservabili
            nei servizi della cooperativa La goccia[1] dai «professionisti della cura», ovvero quelle professioni dove la cura
            viene investita di importanza pubblica, vedremo come le pratiche di cura originino
            contesti morali e formino l’esperienza non solo del curato e del curante, ma anche delle
            reti sociali che li coinvolgono. Nei casi analizzati, la cura può sembrare
            principalmente asimmetrica, ma orienta l’attenzione e le pratiche anche nei contesti
            paritari, formando comunità che possono riconoscersi in valori simili. Analizzeremo la
            cura a partire dall’esperienza di alcuni soci de La goccia nell’emergenza Covid-19[2]. La situazione critica permette di cogliere cosa sia in gioco nelle
            relazioni di cura e soprattutto quali ideali di persona, benessere e salute vengano
            prodotti, e come a loro volta influenzino l’agire lavorativo. 

2. Fragilità
            e cura 



L’esperienza è la dimensione vissuta
            dei processi socio-culturali. Sebbene ogni esperienza sia irriducibile, la sua base
            processuale rende possibile ricavare degli elementi generalizzabili. In questo senso,
            l’esperienza umana vive di processi, che, sebbene declinati a livello personale in modo
            unico, sono necessari a qualsiasi forma di esperienza. Essendo queste dimensioni
            costitutive, sono spesso anche quelle meno accessibili e meno evidenti dal momento
            che vi siamo esposti quotidianamente. Gli esseri umani vivono
            mediante i processi della propria plasmazione e sono «forme intersoggettive di memoria e
            azione» (Kleinman e Kleinman 2006). 
Tra i processi intersoggettivi che
            permettono l’esistenza umana c’è quello della cura, che si declina in diverse pratiche,
            ma che è costante premessa di ogni processo, non solo dello sviluppo umano, ma anche del
            rapporto dell’uomo con gli altri e con l’ambiente in cui vive. La cura ci precede e ci
            sopravvive: da un lato la nostra nascita biologica necessita di mesi di cura per essere
            garantita, e dopo la morte saranno ancora i gesti di cura verso il nostro corpo a
            mantenere viva la nostra umanità attraverso le relazioni di cui partecipiamo. Nel corso
            della vita, la cura rivolta a noi stessi per assomigliare al progetto d’uomo a cui
            aspiriamo è ciò che ci plasma anche a livello corporeo. Ma la cura si rintraccia anche
            nel rapportarsi con gli oggetti o con l’ambiente. Per la natura plastica e
            intersoggettiva dell’uomo, la relazione di cura che ha più rilevanza nella formazione
            della sua umanità è nella reciprocità delle relazioni con gli altri. 
La pluralità delle forme di umanità
            nel tempo e nello spazio testimonia la mancanza di una forma finita, completa,
            individuale e indipendente. La nostra fragilità strutturale è resa evidente dalla nostra
            neotenia: ossia anche a livello biologico, comparati con specie a noi vicine, manteniamo
            per tutta la vita caratteristiche proprie dei cuccioli, se non addirittura dei feti
            (Pievani 2019). Il mantenere tratti infantili per tutta la vita estende la plasticità
            del nostro cervello, ma ci rende costantemente dipendenti dalle relazioni di cura. Per
            Geertz (1998), l’aspetto culturale non arriva in un secondo momento a completare l’uomo
            dopo la sua nascita biologica, ma ne è costitutivo in un processo di commistione tra
            biologico e culturale nella storia evolutiva umana. Il processo di plasmazione continua
            agisce tramite le relazioni con gli altri e con l’ambiente, limitando le infinite
            potenzialità date dalla plasticità in maniera unica, ma lasciando l’essere umano
            comunque incompleto. In base a questo concetto, Ingold invita a pensare all’uomo come
                biosocial becoming, ovvero un continuo divenire di relazioni al
            contempo sociali e biologiche (Ingold e Palsson 2013). Da questa incompletezza deriva
            anche la necessità di generare in modo pratico, intersoggettivo e quotidiano i
            significati attraverso i quali vivere, esponendoli sempre alla possibilità della loro
            distruzione. Di fronte a eventi come crisi, malattia e morte non è più possibile dare
            per scontata la cura di sé stessi, degli altri e del mondo nella stessa maniera, e la
            sofferenza è generata da questa impossibilità. 
In qualità di cooperativa sociale
            con l’obiettivo dichiarato di cogliere i bisogni socio-sanitari ed educativi della
            cittadinanza, La goccia è un contesto in cui alcune relazioni di cura diventano non solo
            esplicite, ma anche istituzionalizzate. Gli effetti della pandemia, svelando le
            fragilità anche dove non erano già esplicite, dà la possibilità di osservare non solo la
            cura da parte delle figure preposte verso gli utenti, ma anche la cura all’interno dei
            membri della cooperativa stessa. 
        
Nelle parole di un coordinatore dei
            servizi di salute mentale possiamo vedere come gli effetti della gestione della pandemia
            abbiano messo in luce proprio la fragilità umana vissuta come limite e finitezza
            temporale: 
il Covid mi ha messo di fronte in
            maniera molto forte il fatto del limite: che siamo esseri umani limitati, che in realtà
            anche la nostra vita, con le nostre capacità, le nostre possibilità sono limitate. Sono
            grandissime ma sono limitate, anche dal tempo. 


Il partecipare di relazioni di cura
            non è conseguente e successivo alla fragilità, ma è posto in essere allo stesso tempo.
            Infatti, l’essere strutturalmente fragili, che ci espone alla possibilità di perdere le
            redini del nostro divenire storico (De Martino 2019), non ci svincola dalla necessità di
            dare forma a noi stessi attraverso le relazioni di cui partecipiamo. In quanto
            incompleto, l’essere umano, ha bisogno continuamente di completarsi. Questo processo di
            completamento non arriva mai ad una fine e la mancanza di questo momento di perfezione
            in cui riguadagniamo la sovranità sulla nostra condizione umana apre la necessità delle
            relazioni di cura. Questo non succede semplicemente nelle situazioni limite dove la
            compattezza fenomenologica del mondo è messa in discussione e si ha una crisi dei
            significati, sia a livello personale, sia, come mostra la pandemia, a livello
            collettivo. Il processo continuo e irrisolto di completamento è, invece, alla base del
            nostro vivere quotidiano. È un processo costante e silente che le crisi portano
            all’attenzione proprio perché il momento di discontinuità mostra che le relazioni di
            cura non possono essere date per scontate. Se la cura come processo è una premessa
            esistenziale dell’uomo, le pratiche in cui si declina sono potenzialmente infinite. 
La cooperativa La goccia opera
            nell’ambito dell’assistenza alla persona, per cui, sebbene i membri partecipino, come
            tutti, di relazioni quotidiane di cura, orientano la loro attenzione verso uno specifico
            gruppo di tali relazioni: quelle caratterizzate da situazioni percepite socialmente come
            di fragilità. Il differenziale tra la capacità del curato e del curante apre uno spazio
            di relazione non paritaria che tuttavia è aperta alla reciprocità. Adottando l’idea di
            potere come insieme di processi e quindi come elemento diffuso che permea le relazioni
            (Foucault 1977) notiamo che nel caso di questo specifico rapporto è chiaro che una
            relazione di dipendenza lega chi è vulnerabile a chi se ne fa carico. Nella relazione di
            potere è sempre insito il rischio della violenza, ma è proprio con l’azione di cura che
            quel rischio viene evitato. Infatti, la sua messa in pratica è mossa dall’intenzione di
            preservare o generare il «bene dell’altro» assieme all’altro. È dalla compartecipazione
            alla relazione di cura che l’asimmetria di potere può essere trasformato in uno spazio
            di negoziazione e sviluppo sia per il curato che per il curante. Dal posizionamento dei
            soggetti presenti nella relazione di cura nascono differenti pratiche; in molti casi,
            esse sono anche un risultato di espliciti percorsi formativi, come ad esempio nelle
            professioni di educatore, psicologo o infermiere.
        
Ciò che accomuna i professionisti
            della cura è l’utilizzo della relazione per gestire «situazioni di liminalità», dove il
            loro intervento è necessario per inscrivere nella vita dell’utente il progetto di
            umanità generato socialmente dal proprio contesto. Per «situazioni di liminalità» si
            intendono periodi trasformativi, sia in senso esteso, dove accompagnano lunghe fasi
            della vita, sia in senso puntuale, come nelle situazioni emergenziali. Sebbene i gesti,
            le espressioni e le pratiche di cura si abbiano in ogni contesto umano, come quello
            amicale o familiare, il vantaggio di osservare la cura nel contesto professionale
            permette di partire dalle dimensioni del fenomeno che si sono istituzionalizzate come
            pubbliche. Nonostante le pratiche più silenti e quotidiane costituiscano «la necessità
            ontologica della cura» (Mortari 2006), partire dalle pratiche pubbliche permette di
            rilevare ciò che è saliente socialmente delle pratiche stesse in una situazione
            particolare di minore ambiguità. Di seguito analizzeremo e commenteremo nello specifico
            alcune riflessioni su «cura e reciprocità» espresse da diverse professionalità
            all’interno della cooperativa sociale La goccia, in particolare durante la pandemia
            Covid-19. 

3. La cura
            e l’educatore 



Secondo Ingold la vita è un
            processo sociale fin dall’ontogenesi, e «Ogni vita ha il compito di generare altre vite
            e di mantenerle fino a quando queste ultime non saranno in grado di produrre vita a loro
            volta» (Ingold 2019, 35). La fragilità e l’incompletezza dell’uomo come essere sociale e
            bioculturale impongono che i processi con cui si garantiscono il «generare» e il
            «mantenere» della vita siano costanti, prodotti attraverso la generazione
            intersoggettiva di pratiche e di significati. È nella fragilità umana che 
s’inscrive la ragione d’essere
            dell’educazione: coltivare nel soggetto educativo la passione per la cura di sé, ossia
            accompagnarlo nel processo di costruzione di quegli strumenti cognitivi ed emotivi
            necessari a tracciare con autonomia e con passione il cammino dell’esistenza, così da
            tessere il tempo della vita avendo cura che ogni giorno, e del giorno ogni attimo, sia
            attualizzazione di un processo di donazione di senso (Mortari 2006, 12). 


Il processo educativo rientra
            quindi a pieno titolo nel paradigma della cura: per realizzare il progetto di umanità
            che è in potenza nella plasticità umana è necessaria la cura. Anche le pratiche di cura
            di sé sono il risultato di un apprendimento che avviene tramite una declinazione
            personale, una «ri-negoziazione», delle pratiche di cura apprese partecipando al proprio
            contesto. Un altro modo di guardare alla cura è quello di intenderla come «tecnica
            dell’attenzione» (Pizza 2005, 229), ed è proprio l’attenzione che viene posta da Ingold
            come elemento base dell’educazione e della direzione da dare
            alla vita attraverso la produzione del suo senso. La cura,
            quindi, insegna a tendere a ciò che è rilevante e pertinente, a ciò per cui vale la pena
            dedicarsi (Ingold 2019). L’attenzione alla relazione per gestire la liminalità
            attraverso la creazione di spazi comunicativi di intimità si traduce in pratiche del
            toccare per creare «vicinanza» e «calore» umani, che mirano agli obiettivi terapeutici
            ma risultano necessari al plasmare una specifica umanità. A generare la sofferenza nei
            professionisti della cura in questo periodo di pandemia è in particolare l’interruzione
            delle pratiche incorporate che garantivano il naturale svolgimento della relazione di
            cura, non solo verso il curato ma anche tra i collaboratori. L’adattamento al nuovo
            contesto creato dall’imperativo della distanza è stato visto come una limitazione della
            capacità di intervento, ma ha reso evidente l’importanza della continua attenzione alla
            relazione. 
Da una intervista con T., educatore
            e coordinatore organizzativo del polo psichiatrico, emerge: «…lavorando in salute
            mentale, la relazione è fondamentale, è il principale strumento terapeutico. Quindi non
            è che non si può accogliere il paziente o ascoltarlo, sostenerlo, incoraggiarlo» (T.). 
L’attenzione alla cura e alla sua
            pratica si trasferiscono poi ad altre mansioni e ruoli; lo stesso educatore infatti
            nella sua veste di coordinatore di alcuni servizi racconta: 
Il mio lavoro di coordinatore è
            quello di manutentore delle relazioni: di continuare a manifestare le relazioni, di
            sostenere, di stimolare, anche di incoraggiare (T.). 


L’espressione «manutentore delle
            relazioni» mette in luce quanto l’attenzione sia vista come una pratica quasi
            artigianale, fatta di repertori di gesti e di azioni che vanno dall’ascolto al sostegno.
            L’attenzione non è rivolta solo all’ospite ma anche alla propria situazione emotiva:
            nella consapevolezza di essere parte costituente del clima emotivo di cui partecipa il
            paziente c’è un’attenzione autoriflessiva. Ciò che si guadagna nella reciprocità della
            relazione di cura è infatti una capacità di entrare in contatto anche con il proprio
            vissuto emotivo, oltre ad una capacità di reciprocità che investe anche il lavoro con
            altri professionisti nel proprio ambiente di lavoro. 
La reciprocità delle pratiche di
            cura crea quindi una rete di sostegno, ma il modificarsi di tali pratiche fa avvertire
            le maglie della rete allargarsi e i nodi sciogliersi. L’effetto percussivo del Covid-19
            ha quindi fatto traballare questa rete e ha reso necessaria la trasformazione delle
            pratiche di cura anche della cooperativa verso i suoi soci. La nuova situazione ha
            portato alla necessità di dar vita a nuovi sportelli psicologici e incoraggiato lo
            scambio delle proprie fragilità. 
C’è anche un’onda di
            scoraggiamento: facciamo tutti più fatica a far le cose. La cooperativa sta avendo
            un’attenzione particolare alla salute mentale degli operatori. C’è anche uno sportello
            psicologico, c’è la possibilità di parlare qui in servizio, con
            le risorse, anche con il responsabile d’area. C’è quindi anche
            il prendersi cura del benessere dell’operatore perché se un operatore sta male anche i
            pazienti non stanno bene (T.). 



4. La cura
            e l’infermiere 



Ogni definizione di un fenomeno
            complesso rischia di occultare alcune dimensioni a favore di altre, e questo crea ancora
            più limitazioni quando il fenomeno vive in specifiche pratiche legate a una dimensione
            proteiforme come l’esperienza. Tuttavia, è comunque necessario trovare un punto di
            partenza da cui eventualmente prendere le distanze in un secondo momento. Nelle parole
            di B., infermiera e coordinatrice di servizi che lavora alla cooperativa dal 2012,
            l’infermiere è un «professionista della salute». Una delle possibili definizioni della
            cura infermieristica è quindi quella di assistenza alla salvaguardia, al miglioramento e
            alla promozione della salute. Si configura come intervento specifico, che si rivolge
            però a tutto lo spettro delle risposte umane ai problemi della salute e della malattia. 
L’attenzione che caratterizza la
            cura infermieristica deve essere per l’appunto centrata sul paziente, ma deve essere
            portata avanti anche attraverso le sue relazioni. Il Covid-19 ha messo a dura prova le
            persone che, essendo a contatto diretto con gli effetti della malattia, hanno vissuto in
            maniera diretta la sofferenza data dall’incapacità di influire sugli avvenimenti,
            l’impotenza delle proprie competenze e la responsabilità, ma anche il senso di colpa,
            dovuto alle scelte da prendere sotto lo scacco della pandemia. 
B., impegnata nel garantire
            l’assistenza in una casa di riposo, riporta come la situazione abbia messo a dura prova
            il suo vissuto. Infatti, se ciò che è reso rilevante dal vivere le relazioni di cura con
            questo preciso riferimento valoriale non si forma attraverso la reciprocità con il
            gruppo, nel momento in cui l’utilità della competenza tecnica viene meno, si apre una
            frattura anche nelle relazioni che avrebbero portato a ricondurre la crisi ad una
            reintegrazione culturale. Quando manca la dimensione di cura reciproca anche tra i
            curanti si lascia spazio a situazioni di sofferenza. 
Il modello di cura che si persegue
            nella professione di infermiere per B.[3] è messo a rischio dalla capacità di occultamento che il modello
            bio-riduzionista opera sull’importanza delle dimensioni di salute non biologiche. 
Io quando insegno al corso Oss
            faccio sempre un esempio: «provate ad andare in ospedale a farvi un giro, vai in un
            qualsiasi reparto ospedaliero, ditemi di solito dove trovate l’infermiere? accanto a chi
            trovate l’infermiere?» e tutti mi rispondono che la prima immagine che salta all’occhio
            è l’infermiere vicino al medico, generalmente tu vedi il medico e vedi l’infermiere già
            questo è un segnale non positivo (B.).
        


La competenza tecnica, che comunque
            resta importante, è ritenuta secondaria rispetto a quella relazionale. La cura
            infermieristica mette al centro il paziente, ma la relazione non è diadica, infatti il
            luogo che dovrebbe occupare l’infermiere se non è solo accanto al medico, non è neanche
            solo accanto al paziente, ma è vicino anche ad altri professionisti della cura:
            «l’infermiere dovrebbe essere attaccato alla divisa dell’operatore socio sanitario.
            Perché queste sono due figure che si occupano di salute» (B.). E ciò vale in particolare
            nelle strutture residenziali. 
Il professionista della cura
            infatti usa la competenza relazionale non solo per un intervento diretto sul paziente ma
            per coordinarsi con le altre figure di cura, che nei momenti di fragilità si affiancano
            nella rete di relazioni del curato. 
Essendo la cura una pratica di
            attenzione basata sulle relazioni, che inscrive dei progetti di umanità nelle situazioni
            di liminalità, chi la performa reitera una pratica che va a formare ciò che nella
            relazione conta davvero. L’abitudine all’attenzione inscrive nella vita del curante gli
            oggetti dell’attenzione stessa come rilevanti e pertinenti. La pratica di cura diventa
            terreno di partenza per la produzione morale: ovvero aiuta a mettere in evidenzia ciò
            che realmente ha valore nelle relazioni. Nella sua dimensione pubblica la cura rischia
            di trasformarsi in gesto tecnico, ovvero finalizzato al mantenimento del ruolo
            lavorativo, e portare ad un’atrofizzazione dell’attenzione, che è anche tensione
            costante verso l’altro. La professione di cura può non coincidere con l’esperienza del
            curante e il bagaglio di gesti, tecniche e sensibilità possono fermarsi al piano
            formale. Questo capitale di competenze e conoscenze ha la potenzialità di essere
            riversato in diverse relazioni, ma spesso è limitato dal discorso complessivo
            riguardante la cura: l’importanza esistenziale infatti viene svalutata e la cura anche
            quando diventa riconosciuta pubblicamente, sembra arrestarsi a erogazione di un servizio
            puramente tecnico. 

5. La cura
            e lo psicologo 



A caratterizzare le pratiche dello
            psicologo nel processo di cura, in particolare degli anziani, è l’attenzione al
            benessere psicologico, cognitivo ed emotivo. Il ruolo dello psicologo costituisce una
            risorsa nella prospettiva di cura che pone la persona e la sua fragilità al centro
            dell’organizzazione, è la figura professionale che si prende carico dei bisogni
            psicologici del curato. Le professioni di cura, sebbene possano condividere uno stesso
            progetto di persona, differiscono nell’attenzione che orienta le diverse pratiche. I
            processi di cura possono riguardare diversi aspetti della persona, ed è per questo che
            nella sua professionalizzazione si dà una pluralità di specializzazioni. La stessa
            pluralità di aspetti soggetti all’attenzione dei diversi professionisti della cura rende
            necessario lavorare in gruppi. Le cure dello psicologo si concertano
            quindi con quelle delle altre figure assistenziali per dare una
            risposta completa sia ai bisogni sanitari che sociali, emotivi e relazionali
            dell’ospite. La destabilizzazione dovuta alle riorganizzazioni causate dal Covid-19 ha
            sottolineato come ciò che persegue lo psicologo è il benessere mentale del curato. Il
            venir meno della sua capacità di agire direttamente a contatto con l’ospite durante la
            pandemia è quello che ha generato la sofferenza del curante. Tutto questo può essere
            visto nella lotta per mantenere la propria capacità di azione, presente nelle parole di
            una psicologa impegnata in alcune strutture per anziani: 
Dal punto di vista lavorativo per
            me è stato un dramma. Ho passato dei momenti in cui sono stata veramente male, ma perché
            io mi sentivo totalmente impotente. Essendo psicologa in una casa di riposo quello che
            io devo fare nel mio lavoro è garantire il benessere psicologico degli ospiti. E
            veramente combatto con le unghie e con i denti per questa cosa qui, perché è il mio
            scopo qua dentro (M.)[4]. 


Lo psicologo è uno dei
            professionisti della cura che si rapporta con la rete sociale, soprattutto familiare,
            del curato, perché condivide con essa l’obiettivo di benessere dell’assistito. Fin da
            quando il curato è preso in carico dalla struttura, lo psicologo dirige la sua
            attenzione verso la sua condizione cognitiva, relazionale ed emotiva per individuarne i
            bisogni. La ricerca dei bisogni a cui risponde passa attraverso le sue relazioni, il
            coinvolgimento affettivo con la propria rete sociale ma anche con il nuovo ambiente
            sociale della casa di riposo. Parlando con M. ha dichiarato «Siamo le nostre relazioni».
            Questa consapevolezza è alla base delle energie investite nell’interfacciarsi con il
            gruppo familiare, ma anche nel facilitare le relazioni tra gli ospiti stessi. Dato il
            particolare posizionamento, lo psicologo diventa, come tanti altri professionisti della
            cura, a sua volta parte delle reti di relazioni dell’ospite, condividendone così anche
            le dinamiche affettive come la sofferenza, la preoccupazione ma anche la sensazione di
            perdita. 
Questo è stato per me difficile:
            sostenere i familiari per i nuovi ingressi. Perché loro portano qui il familiare senza
            aver visto la struttura, senza sapere niente, senza sapere quando lo rivedranno. Per
            esempio, in questo periodo, per due settimane abbiamo chiuso le visite, e ci sono stati
            degli ingressi. Da due settimane hanno mandato qui il familiare e non lo hanno più
            visto. Questo per me è stato molto difficile (M.). 


L’attenzione verso le emozioni e le
            relazioni in M. è vigile anche al di fuori della sua relazione con gli ospiti o con i
            loro familiari. L’attenzione che connota lo specifico modo di declinare le pratiche di
            cura psicologiche acquista dei tratti di riflessività. 
M., narrando la propria esperienza
            di sofferenza, la riconnette alle sue sfere relazionali:
        
Se la mia area di relazioni esterne
            al lavoro fosse stata forte, magari io non avrei sofferto così tanto il non riuscire ad
            essere la psicologa che avrei voluto, perché sarei potuta essere la figlia o l’amica. Ma
            in quel momento ho fatto una riflessione: l’area un po’ più importante, quella a cui
            tengo di più è il mio lavoro, la mia professione, quello che faccio e questo mi fa
            capire come io debba lavorare sul resto (M.). 



6.
            Amministrare con cura 



L’esperienza del «gruppo di
            formazione valoriale», un’iniziativa laboratoriale di riflessione sui valori di fondo
            che ha messo a contatto alcuni componenti dell’amministrazione con i coordinatori dei
            servizi, è importante per vedere come diverse esperienze di cura possono entrare in
            risonanza tra loro. La cura è infatti rintracciabile in tutte le pratiche lavorative se
            eseguite con attenzione e orientate verso un progetto basato su ciò che è socialmente
            generato come bene. Il gruppo stesso, secondo E.[5] è nato con lo scopo di dare una base valoriale solida alla vocazione alla
            cura de La Goccia: 
Il nostro lavoro si basa su questo:
            sul prendersi cura delle persone con fragilità [...]. Per prendersi cura però delle
            persone bisogna avere, secondo il nostro punto di vista, dei valori verso cui tendere
            (E.). 


A riallineare gli orizzonti
            valoriali è la comunione delle proprie esperienze morali nella vita lavorativa. Nel
            gruppo di formazione si riflette su valori emersi dall’esperienza posizionata nella
            cooperativa in maniera partecipativa. Questo fa sì che parole come responsabilità o
            giustizia assumano un valore diverso da quello generale in base ai singoli vissuti e
            passino da essere un concetto astratto ad un concetto specificato in modo
            compartecipato. In questo modo, ci si identifica nel ruolo lavorativo dell’altro nella
            misura in cui la sua attività condivide l’attenzione e il progetto tipico della cura. 
Perché noi operatori e infermieri,
            abbiamo a che fare con la vita degli ospiti e dei familiari, la cooperativa ha a che
            fare con la vita dei soci, io credo che non sia semplice. Forse non ci pensiamo mai,
            però anche le decisioni che vengono prese, io credo che siano sempre in visione del
            benessere del socio. Quindi di fatto fanno lo stesso lavoro che facciamo noi: vanno
            comunque sempre alla ricerca di una tutela o di un benessere di coloro che sono vicini
            (B.). 


Allo stesso modo, possiamo
            rintracciare rapporti di educazione tra amministrazione ed enti pubblici. Una impiegata
            nelle relazioni con gli enti pubblici racconta che ha imparato a vedere gli errori degli
            enti, ad esempio nelle formule per calcolare i punteggi nei bandi, come occasioni per
            sensibilizzare gli enti e che questo si trasforma a volte in
            rapporti virtuosi. 
Mettere in comune reciprocamente il
            proprio vissuto valoriale rinsalda i legami all’interno del gruppo. Il partecipare alla
            produzione dell’orizzonte di senso del proprio agire lavorativo si dimostra di grande
            valore, poiché equivale al partecipare di una relazione di reciprocità all’interno di
            una comunità che cura: «Io penso che sia stato il regalo più bello della mia vita
            professionale» (B.). 

7. Cura tra
            corpo e discorso 



«lo spazio relazionale in cui la
            cura prende forma consiste fondamentalmente di atti e di parole, ossia di qualcosa che
            non è tangibile perché né l’azione né la parola si cristallizzano in qualcosa di
            oggettivo» (Mortari 2006, 54). 
Il «discorso di cura» è quindi
            inteso come l’insieme di sequenze di segni che determinano il dicibile, e quindi in una
            certa misura il pensabile riguardo alla cura (Foucault 2013). Partendo dalle accezioni
            di «cura» e «curare» vediamo come si inseriscono in un ampio campo semantico che è
            quello di «occuparsi con sollecitudine», «preoccuparsi di qualcosa». Sia «cura» che
            «curare» presuppongono un oggetto di valore della cura. Una prima riduzione dello spazio
            discorsivo sta nel rivolgersi alla «cura della persona». 
Anche il concetto di persona è però
            generato socialmente ed è un’idea che tiene insieme numerosi elementi. Tra gli elementi
            costitutivi, le professioni di cura, e l’esperienza professionale, educano ad una
            sensibilità specifica basata sui repertori di cura appresi e praticati. Nel caso della
            cooperativa, è un esempio di questo fenomeno la sensibilità di B., che è esplicitamente
            orientata al vissuto, e ritiene che così debba essere per i «professionisti della
            salute» quali infermieri e Oss: 
possiamo avere un ictus tutti e due
            io magari vivo da sola, non ho nessun familiare, non ho nessuna esigenza, sono lì, non
            parlo, non mi muovo; l’altro potrebbe avere quattro figli disperati per vederlo in
            quelle condizioni, quindi anche il sentire quella malattia è diverso tra uno e l’altro.
            Secondo me noi dobbiamo coglierlo (B.). 


Dalle parole di B. emerge
            ulteriormente che gli aspetti costitutivi della persona entrano nella messa in discorso
            della cura. 
La preminenza dell’oggettivazione
            del corpo come mero organismo operata dal bio-riduzionismo schiaccia il significato di
            cura su quello di terapia. Questo è un esempio di quanto i discorsi sulla cura siano
            variabili: storicamente l’oggetto di valore della cura biomedica è il corpo, ma non il
            corpo nella sua complessità antropologica; è la scelta di considerare il corpo in una
            dimensione biologica specifica escludendone altre. Sebbene la cura biomedica sia uno
            specifico modo di declinare le relazioni di cura, ha un certo potere
            nell’affermare la sua predominanza. 
La cura è evidente quando diventa
            pubblica, ma la maggior parte delle cure è fatta di pratiche silenti e quotidiane. Nella
            dimensione pubblica le pratiche di cura subiscono una specificazione che le portano a
            essere lette attraverso altri modelli interpretativi, così le varie componenti della
            cura hanno letterature specifiche che a volte si allontanano dal paradigma della cura.
            La biomedicina positivista, inoltre, nel suo affermarsi storico ha squalificato
            sistematicamente forme di medicina e anche di cura che non fossero allineate al suo
            riduzionismo anatomo-clinico. Molte delle dimensioni a cui le professioni di cura
            rispondono oggi fanno parte delle stesse dimensioni squalificate sotto il nome di
            «medicina popolare» dalla «necessità strategica di stabilire i limiti culturali del
            modello medico» (Comelles 1996, 57, 58). 
La cura però non si esaurisce nel
            suo «discorso» perché la cura è prima di tutto pratica corporea. La cura, proprio perché
            centrata sulla dimensione relazionale, è comunicazione tra corpi e modificazione degli
            stessi. Ciò è osservabile in tutte le pratiche di cura, dai gesti alla gestione, anche
            se in alcune figure professionali ciò è più evidente. La fisicità delle performance di
            operatori socio-sanitari, di medici e di infermieri è infatti elemento indispensabile
            per l’attività stessa. Ogni attività di cura presuppone una dimensione corporea, poiché
            presuppone un’interazione fisica tra curato e curante prima ancora che verbale. Non
            bisogna però fermarsi a cogliere la dimensione corporea del fenomeno soltanto come
            premessa data dalla natura corporea dei soggetti coinvolti, poiché il corpo non è
            soltanto uno strumento lavorativo, ma è forma di comunicazione e di trasformazione. È
            attraverso la relazione corporea di cura che si producono determinati significati e
            corpi, e che si produce una conoscenza sensoriale, percettiva e quindi preriflessiva. La
            coincidenza del corpo che abbiamo con il corpo che siamo fa sì che la conoscenza data
            dal rapporto di cura abbia una forte componente di immediatezza: con questo non si
            intende che sia non-mediata ma che la mediazione, essendo preriflessiva, ossia
            precedente al livello cognitivo, rappresenta la mediazione data dalla percezione
            corporea (Merleau-Ponty 2014). Così molte delle dimensioni caratteristiche delle
            relazioni di cura come l’empatia, il tocco, il rispetto per l’utente, sono informate
            dalla corporeità. Il corpo è quindi elemento attivo nella trasformazione e non semplice
            strumento di lavoro. La fisicità della cura non è quindi data dalla materialità delle
            performance, ma è consapevolezza sensibile e corporea della relazionalità. Tra i gesti
            di cura, infatti, assume una rilevanza primaria quello del tocco. Il tatto, ovvero la
            dimensione sensibile del toccare, è uno dei sensi che più ci fa sperimentare la
            reciprocità: non è possibile avere percezione dell’altro tramite il tocco senza che a
            sua volta l’altro non abbia percezione di noi. La pratica di cura diventa, anche nei
            suoi gesti, una pratica di reciprocità immediata, dove non è solo il curante che agisce
            sul curato, ma è un entrare in relazione attraverso il riconoscimento reciproco, anche
            sensibile. 



[1]  I Servizi sociali La goccia sono una
                    cooperativa sociale di tipo A, non profit, fondata nel 1986 attiva in particolar
                    modo nella provincia di Vicenza. La cooperativa opera nelle aree di salute
                    mentale, minori, anziani e servizi territoriali.

[2]  Le interviste contenute in questo articolo
                    sono state realizzate nel contesto di un progetto di ricerca più ampio, condotto
                    tra aprile 2020 e febbraio 2021, durante la pandemia di Covid-19.

[3]  Intervista con B., infermiera e
                    coordinatrice nell’area anziani.

[4]  Intervista con M., psicologa e coordinatrice
                    nell’area anziani.

[5]  Intervista con E., impiegato nell’area
                    ricerca e sviluppo.



Conclusione 

di Valter Giantin, Giovanni Guandalini, Roberta Toffano





Come già riconosciuto
            nell’introduzione, comporre questo testo è stata una scommessa, una scommessa nata
            dall’esigenza stessa di applicare l’idea di un’etica della reciprocità, per cui eravamo
            chiamati a «fare agli altri quello che vorremmo fosse fatto a noi». Era pertanto
            fondamentale teorizzare e analizzare ulteriormente l’applicabilità del tema della
            reciprocità nel contesto di cura, in particolare in sanità, ma anche essere pronti
            all’Altro da noi, aperti a tutti i diversi influssi, vissuti ed ambiti della vita umana. 
In primo luogo, ci ha sicuramente
            colpito come l’esigenza di applicare il principio di reciprocità sia diffusa a
            tantissimi ambiti sapienziali della cura, tra i più diversi e impensati. È stato per noi
            sorprendente riconoscere che l’etica della reciprocità è veramente riversata in tutti i
            contesti di vita di un essere umano: la Regola d’oro è concretamente alla base della
            nostra convivenza umana e civile, diventando talora un moto nuovamente umanizzante in un
            mondo sempre più chiuso nell’esasperazione delle diverse singolarità. 
Nella prima sezione si è
            tratteggiato, tramite il contributo di due esperti nel campo sanitario (Giantin e
            Poles), il difficile e spesso complesso rapporto tra diversi modelli decisionali clinici
            che caratterizzano la nostra epoca, rapporto che diviene ancor più articolato e
            difficile quando ci approcciamo al trattamento palliativo o del fine vita. Abbiamo poi
            riletto la relazione di cura secondo profili bioetici diversi (Marin). 
Nella seconda sezione, attraverso
            approcci diversi che spaziano dalla matematica e statistica in ambito scientifico
            (Torelli), alle visioni psicologiche (Voci e Valentini) e sociologiche (Vecchiato), fino
            ad ambiti strettamente pedagogici (Milan) o comunicativi nei mass-media (Jori), abbiamo
            compreso come la cura sia un poliedro complesso di visioni scientifiche e di altri
            saperi, che non possono essere taciuti e che necessitano di una inter-relazione tra le
            scienze non diversa da quella fra i singoli individui. 
La visione sulle tradizioni
            sapienzali e le religioni (Pace), nella terza sezione, ha introdotto la problematica
            spirituale che in tale ambito si apre e che necessita di una visione antropologica
            (Coda) molto avanzata per divenire efficace sulla cura, secondo una reciprocità che
            attinge a comuni visioni dell’uomo, diffuse a tutte le latitudini. Due primi esempi sono
            stati quindi prodotti dalla considerazione che in ambito buddhista (Tsering) e
            cristiano-cattolico (Pegoraro) si ha del principio di reciprocità, in ambiti religiosi
            molto distanti tra loro, eppure accomunati da una passione per il vulnerabile ed il
            fragile, che interessa qualsiasi cultura che vuol di sé dirsi umana. 
Ma le diverse otto esperienze
            professionali e testimonianze finali (Guandalini, Crepaz,
            Bosco, Delama, Negherbon, Benetazzo, Andrich, Riccio) hanno forse, ancor più che i
            precedenti capitoli, aiutato ad abbozzare la diversa, complessa ed umile attenzione che
            va dedicata ad ogni attore nella relazione di cura, per quanto vive o può vivere. Le
            esperienze di vita riportate hanno permesso infatti di concretizzare nella semplicità
            dei gesti e dei vissuti quotidiani quanto teorizzato nelle prime tre parti. Da ultimo
            una riflessione antropologica su una esperienza concreta di come si sta vivendo
            l’assistenza socio-sanitaria in una cooperativa sociale durante il periodo della
            pandemia Covid (Tosetto), ci ha permesso di cogliere come da testimonianze concrete si
            possa spesso ricavare, nel confronto anche con teorie storiche, un «di più» che può
            allargare ed approfondire sempre più i nostri orizzonti. Nessuna teoria è veramente
            usufruibile dalle masse finché non trova un’attuazione nella pratica, finché ciascuno di
            noi non è in grado di sperimentarla o di riconoscerla nel suo agire quotidiano e così
            vale anche in senso inverso. Le esperienze permettono questo: permettono di comporre –
            quasi artisticamente – un legame indissolubile tra teoria e pratica, permettono di
            dipingere con pochi tratti il quadro, unico per la diversità degli autori, eppure
            universalmente comune nel sentire, che si vive o che si vorrebbe vivere, calando nella
            semplicità del momento quello che è stato intuito talora con dovizia di particolari
            nella propria mente, permettendo di esprimere ciò che fino a un momento prima era solo
            un’idea astratta ed isolata. 
Un ringraziamento sentito va quindi
            da noi rivolto allo sforzo di riflessione e/o di recupero mnesico con cui ogni autore ha
            voluto arricchire le pagine di questo testo. Il nostro augurio è che le righe sopra
            riportate servano a molti per approfondire il tema, per ispirare nei lettori possibili
            nuove strategie di cura, per rendere più umana questa articolata e complessa, mai
            esaurita, tematica del curare l’Altro da sé come sé stessi. 
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Summary 



  
1.   Reciprocità: un nuovo modello decisionale clinico per un’etica tra gli   agenti 
di Valter Giantin
        
Nella cura della salute il tempo della comunicazione rientra oggi tra i principi per una sufficiente qualità dell’assistenza. La comunicazione è di per sé un processo circolare interattivo che necessita sempre di una qualche forma di reciprocità perché si compia pienamente. Spesso la prognosi infausta crea una sorta di congiura del silenzio che blocca però la comunicazione e talora la relazione, proprio quando forse più ce ne sarebbe bisogno. In questo lavoro, attraverso l’individuazione delle figure implicate e l’analisi delle diverse tipologie e fasi della relazione, si valuta come è possibile incrementare una sempre maggiore relazione di reciprocità. Ripercorrendo le basi per un’etica della comunicazione si propone un modello decisionale clinico che superi l’etica degli atti verso una più consolidata etica di reciprocità tra gli agenti. 
1.   Reciprocity: a new clinical decision-making model for an ethics among agents 
by Valter Giantin  
In health care, the time for communication is currently one of the principles for a sufficient quality of care. Communication itself is an interactive circular process that always needs some form of reciprocity for it to be fully accomplished. Often the poor prognosis creates a sort of conspiracy of silence that blocks the communication and sometimes the relationship, just when, perhaps, it would be most needed. In this work, through the identification of the figures involved and the analysis of the different types and phases of the relationship, we evaluate how it is possible to increase an ever greater relationship of reciprocity. Retracing the bases for an ethics of communication, a clinical decision-making model is proposed that overcomes the ethics of acts towards a more consolidated ethics of reciprocity between agents. 
2.   La reciprocità nella relazione di cura: profili bioetici  
di Francesca Marin  
Il presente contributo declina la relazione di cura come uno scambio vicendevole di benefici tra i soggetti in essa coinvolti, ravvisando altresì un interagire reciproco tra individuo e collettività da una parte, e servizi sanitari e medicina dall’altra. A riguardo, verranno dapprima esaminate le principali ragioni che portano ancora oggi a riconoscere solo l’intervento benefico del medico nei confronti del paziente nonché a considerare il sistema sanitario alla stregua di un fornitore di servizi. Si guarderà poi alla sfida delle malattie croniche come a un’occasione sia per valorizzare la reciprocità nella relazione di cura sia per far fronte alle questioni di salute nell’ottica di un agire reciproco tra il singolo e la società da un lato, e i servizi sanitari e la medicina dall’altro. 
  
2.   Reciprocity in the care relationship: bioethical profiles 
by Francesca Marin 
The paper describes the patient-physician relationship as a mutual exchange of benefits between the subjects involved in it, also recognizing a mutual interaction between individual and community on the one hand, and healthcare services and medicine on the other. In this regard, the main reasons that still lead to addressing only the beneficial intervention of the physician towards the patient and to considering healthcare systems as mere service providers will be firstly examined. The challenge of chronic diseases will then be considered as an opportunity both to promote reciprocity within the patient-physician relationship and to face health issues in a scenario of mutual action between the individual and society on the one hand, and healthcare systems and medicine on the other. 
3.   La reciprocità della cura nell’ambito delle cure palliative e del fine vita 
di Giovanni Poles  
Le cure palliative sono definite come la risposta appropriata ai bisogni dei pazienti inguaribili, finalizzate a garantire una miglior qualità di vita e un’adeguata assistenza al malato e alla sua famiglia. Esse fanno proprio il principio che quando non si può più guarire si può ancora curare, ponendo al centro il malato e valorizzando tutte le dimensioni della persona. Sul finire della vita, il concetto di reciprocità nasce nell’ambito di una medicina centrata sulla relazione e sul significato più ampio di cura orientata alla persona nella sua globalità. Le cure palliative possono pertanto rappresentare un modello al quale guardare per costruire una relazione di cura basata sulla reciprocità.  
3.   Reciprocity of care in palliative and end-of-life care 
by Giovanni Poles  
Palliative care is defined as the appropriate response to incurable patients’ needs, aimed at ensuring a better quality of life and adequate care for the sick and their family. It embraces the principle that when you can no longer heal you can still cure, by placing the patient at the center and valuing all the dimensions of the person. At the end of life, reciprocity concept is born in the context of a medicine centered on the relationship and on the broader meaning of care oriented to the person as a whole. Palliative care can therefore represent a model to look at in order to build a relationship of care based on reciprocity. 
4.   Generatività e reciprocità  
di Tiziano Vecchiato 
L’incontro tra generatività e reciprocità va oltre lo scambio. Quando la reciprocità è generativa favorisce l’innovazione delle pratiche cliniche, in particolare quelle stanche di prestazioni con scarsi risultati. È evidenziato da valutazioni di esito e di impatto sociale, in particolare riguardanti le pratiche professionali che si occupano della fragilità e della progressiva riduzione delle capacità personali. Le verifiche di fattibilità evidenziano anche i potenziali delle scelte cliniche basate sull’arco terapeutico. Aggiungono alla riflessione sulla generatività prospettive che si concentrano sulle condizioni sociali per affrontare le criticità del nostro welfare e la sua futura sostenibilità. 
4.   Generativity and reciprocity  
by Tiziano Vecchiato  
Generativity and reciprocity together go beyond exchange. If reciprocity is generative, it favors new conditions for innovating clinical practices, particularly those tired of poor performance. This is highlighted by the evaluations of outcomes and social impact, in particular those concerning professional practices devoted to fragility and progressive reduction of personal skills. Trials on generative practices, on the other hand, highlight the potentials offered by the therapeutic arch. In this way, the reflection on social generativity is enriched by perspectives that from the wider social context focus on the specific problems of welfare and its future sustainability. 
5.   La reciprocità nella prospettiva psicologica  
di Alberto Voci ed Elisabetta Valentini  
In ambito psicologico, la reciprocità è ritenuta un aspetto fondamentale delle relazioni tra individui. Dato che gli esseri umani sono intrinsecamente sociali, è importante coltivare qualità come l’empatia, l’autodisvelarsi e l’autocompassione, in grado di favorire il sorgere e il mantenersi della reciprocità. La reciprocità è fondamentale anche nella relazione medico-paziente: l’ascolto, la fiducia e il rispetto possono restituire alle persone coinvolte un senso di comune umanità e, quindi, riportarle a contatto con la loro natura più profonda. 
  
5.   Reciprocity in the psychological perspective 
by Alberto Voci and Elisabetta Valentini  
In psychology, reciprocity is conceived as a basic aspect of interindividual relationships. As human beings are intrinsically social, it is important to cultivate qualities such as empathy, self-disclosure, and self-compassion, able to favour the development and the maintenance of reciprocity. Reciprocity is fundamental also in the doctor-patient relationship: listening, trust, and respect can restore a sense of common humanity and, thus, put the persons involved in contact with their deepest nature. 
   
6.   La cura che cura chi cura  
di Giuseppe Milan  
La cura è dimensione costitutiva della persona. Riguarda il tentativo di andare al cuore del dolore della persona per sanare. Nel rapporto medico-paziente e educatore-educando, essa implica una reciprocità asimmetrica basata sul rispetto della distanza di ruolo: l’uno è il protagonista autorevole di una cura esperta, l’altro è il protagonista di una cura di sé che necessita di aiuto. Una cura funzionale alla «salute integrale» è legata al funzionamento del contesto organizzativo. Con il concetto di cura long-wide si supera il senso della cura lineare, long-life, basata sulla sola progressione dell’età, per assumere una prospettiva sistemico-relazionale-contestualizzante: ciascuno cambia in relazione ai contesti di appartenenza. I contesti stessi risentono dell’agire creativo di ciascuno. 
  
6.  The care of the careviger  
by Giuseppe Milan  
Care is a constitutive dimension of the person. It concerns the attempt to go to the heart of the person’s pain to heal. In the doctor-patient and educator-educated relationship, it implies an asymmetrical reciprocity based on respect for the role distance: one is the authoritative protagonist of an expert care, the other is the protagonist of self-care that needs help. A functional care for «integral health» is linked to the functioning of the organizational context. With the concept of long-wide care, the sense of linear, long-life care is overcome, based on the age progression only, to assume a systemic-relational-contextualizing perspective: each one changes in relation to the belonging contexts. The contexts themselves are affected by the creative action of each one. 
7.   Medicina, matematica e statistca: principio di reciprocità per una scienza 
più efficace  
di Lucio Torelli  
Partendo dalla propria esperienza di lavoro in ambito multidisciplinare l’autore, matematico e statistico presso un Dipartimento universitario di Scienze mediche, fornisce alcuni semplici spunti che possono essere di aiuto e di stimolo per ambiti apparentemente lontani quali la matematica, la statistica e la medicina. Il principio di reciprocità tra discipline diverse, nel rispetto delle differenti conoscenze e competenze, può e deve diventare un modo di operare quotidiano.  
  
7.   Medicine, mathematics and statistics: principle of reciprocity for a more  
effective science  
by Lucio Torelli  
The author, a mathematician and statistician at a University Department of Medical Sciences, provides some simple ideas based on his personal experience in a multidisciplinary context, which can be of help and stimulus in such apparently distant fields as mathematics, statistics and medicine.  The principle of reciprocity between diverse disciplines, while respecting the different knowledge and skills of each, can and should become a working method in everyday life. 
8.   Come comunicare la salute secondo un’etica di reciprocità: il ruolo dei 
     mass-media  
di Francesco Jori 
Esiste oggi un vero e proprio processo di inquinamento informativo che esaspera il clima dell’opinione pubblica puntando soprattutto sull’esasperazione dei fenomeni e dei processi sociali, specie attraverso l’uso incontrollato dei social media. Questo si riflette in particolare sul campo della salute dove, invece, occorre puntare sulla promozione del concetto di reciprocità, passando dal «to cure» al «to care», compito questo cui dovrebbero mettere mano soprattutto i professionisti dell’informazione. 
8.   How to communicate health according to an ethics of reciprocity: the  
     mass-media role  
by Francesco Jori  
Nowadays, a concrete process of information pollution exacerbates the climate of public opinion, focusing mainly on the exasperation of social phenomena and processes, especially through the uncontrolled use of social media. This affects primarily the health field where, instead, it is necessary to focus on promoting the concept of reciprocity, moving from «to cure» to «to care», a task which should be carried out especially by information professionals. 
  
9.   Il prendersi cura nelle religioni  
di Enzo Pace  
Tutte le principali religioni, che noi conosciamo, affrontano il tema della sofferenza e della morte, cercando di spiegare perché esistono e come porsi nei loro confronti. In alcune, il nesso fra salute e salvezza è al centro della visione teologica (come nel caso del cristianesimo). In altre, la risposta all’esistenza del dolore va cercata nella nostra stessa natura, nel desiderio che ci porta ad attaccarci alle cose di questo mondo (come nel caso del buddismo). Dalle diverse interpretazioni del soffrire e del morire discendono discipline morali e regole di condotta salutiste, indice di un interesse profondo delle grandi religioni al tema del prendersi cura delle sofferenze umane.  
9.  Caring in religions 
by Enzo Pace 
All the main religions that we know face the theme of suffering and death, trying to explain why they exist and how to approach them. In some, the link between health and salvation is at the center of the theological vision (as in the case of Christianity). In others, the deep roots of pain are within, in the desire that leads us to attach ourselves to the things of this world (as in the case of Buddhism). From the different interpretations of suffering and dying, descend moral disciplines and health-giving rules of conduct, indicating a profound interest of the great religions in the theme of caring for human suffering. 
10.  Reciprocità e benessere nella relazione di cura: una messa a punto antro- 
pologica  
di Piero Coda  
L’integrazione e l’equilibrio tra le dimensioni intrinseche che costituiscono la persona umana – quella fisica, quella psichica, quella spirituale – si esprimono e vengono propiziati nella e dalla relazione sociale con le altre persone. Questo fatto offre l’adeguata cornice antropologica entro la quale si stagliano il significato delle buone pratiche della relazione di reciprocità tra chi è affetto da malattia e chi se ne prende cura, sia sul livello specifico dell’azione medica sia sul livello più ampio dell’accompagnamento e persino del cammino insieme vissuto. 
10.  Reciprocity and wellbeing in the care relationship: an anthropological tuning 
by Piero Coda  
The balance and integration of the intrinsic dimensions – physical, psychic, spiritual – that make up the human person are expressed and propitiated in and by the social relationship with other people. This fact offers the appropriate anthropological framework for understanding the significance of the good practices of reciprocal relationships between those who suffer from illness and those who care for them. This is evident both on the specific level of medical action and on the broader level of accompaniment and the journey lived together. 
11.  La reciprocità in una prospettiva buddhista  
di Geshe Dondup Tsering  
Nella tradizione buddhista tibetana la reciprocità si inserisce nel più ampio solco degli insegnamenti sul sorgere dipendente, ossia la visione filosofica secondo la quale i fenomeni giungono all’esistenza in dipendenza di altro, gli uni in relazione agli altri. Nel prendere poi in esame l’importante tentativo di applicare il concetto della reciprocità al particolare rapporto tra medico e paziente, e tra altri membri coinvolti nel processo di cura, si nota come il fondamento dell’interdipendenza leghi, nello specifico, la felicità del singolo a quella degli altri. Alla base di tutto ciò vi è peraltro una fondamentale uguaglianza che accomuna tutti gli esseri: ognuno di noi desidera essere felice e rifugge la sofferenza, e abbiamo tutti il diritto di portare a realizzazione tali aspirazioni. 
11.  Reciprocity in a buddhist perspective 
by Geshe Dondup Tsering  
In the Tibetan Buddhist tradition reciprocity is part of a wider aspect of the teachings concerning dependent arising, that is, the philosophical view according to which phenomena come into existence one in dependence on another, one in relation to the other. Then, in examining a significant attempt to apply the concept of reciprocity to the particular relationship between a doctor and a patient, and among other people involved in the healing process, we can see how the foundation of interdependence binds, specifically, the happiness of each one of us to that of others. At the basis of all that we can also find a fundamental equality of all beings: each of us seeks happiness and shuns suffering, and we all have the right to bring these aspirations to fruition. 
12.  Reciprocità e cura nella prospettiva cristiano-cattolica 
di Renzo Pegoraro  
Il messaggio cristiano ha sempre considerato con molta attenzione e impegno la cura dei malati. Il mistero dell’Incarnazione di Dio in Gesù Cristo mostra la compassione di Dio per l’umanità e illumina le relazioni umane perché diventino espressione di vicinanza, carità, reciproco aiuto. La antica norma della «regola d’oro» viene assunta in positivo nella fraternità universale che implica riconoscere reciproci bisogni e aiuti. La parabola del Buon Samaritano indica la modalità di farsi prossimo all’uomo ferito e diventa paradigma del medico che si china e cura, di colui che è «vir bonus, sanandi peritus». La relazione medico-paziente viene quindi interpretata come alleanza terapeutica, che impegna reciprocamente medico e malato nell’affrontare la sfida esistenziale della malattia.  
12.  Reciprocity and care in the christian-catholic perspective 
by Renzo Pegoraro  
The Christian message has always considered with great attention and commitment the sufferers’ care. The mystery of the Incarnation of God in Jesus Christ shows God’s compassion for humanity and enlightens human relations so that they may become an expression of closeness, charity and mutual help. The ancient norm of the «golden rule» is taken positively in the universal brotherhood which implies recognizing mutual needs and aids. The Good Samaritan’s parable indicates the way to approach the wounded man and becomes the paradigm of the doctor who bends and cares, of the one who is «vir bonus, sanandi peritus». The medical-patient relationship is therefore interpreted as a therapeutic alliance, which engages both the physician and the sufferer to face the existential challenge of the disease. 
13.  ABILITA e AUSILIA: la creatività frutto di rapporti di reciprocità 
di Giovanni Guandalini  
L’analisi del bisogno è un momento fondamentale per realizzare soluzioni efficaci, ma è anche il momento più difficile, perché chi è nel bisogno non sempre lo conosce in modo lucido e completo. La persona disabile si trova quotidianamente ad affrontare problemi nuovi da identificare e di cui definire le priorità. L’operatore chiamato a dare risposte deve avere la pazienza di ascoltare e la disponibilità a mettersi in discussione per comprendere al meglio la richiesta. Nel mondo degli ausili ciò è premessa indispensabile per realizzare soluzioni appropriate. 
13.  ABILITA and AUSILIA: creativity as a result of reciprocity relations 
by Giovanni Guandalini  
Needs’ analysis is a fundamental phase for creating effective solutions, but it is also the most critical one, because who is in need do not always recognize it in a clear and complete way. The disabled person is daily faced with new problems to be identified and prioritized. The professional called to give answers must have the patience to listen and the willingness to question himself, in order to better understand the request and the real need. In the world of aids this is an indispensable prerequisite to realize appropriate solutions. 
14.  Una ricchezza inaspettata: la reciprocità nel lavoro di operatore socio-sani- 
tario 
di Chiara Crepaz 
Il lavoro dell’operatore socio-sanitario (Oss), nell’immaginario collettivo è poco conosciuto e relegato a mera assistenza e supporto alle attività sanitarie di medici e infermieri. Attraverso alcuni momenti di quotidianità e relazione scopriamo quali possono essere i punti essenziali di un lavoro che richiede una preparazione mai scontata dal punto di vista mentale, basata su una forte condivisione in équipe. Nelle azioni semplici si scopre come questa relazione d’aiuto, che dovrebbe essere impostata nella direzione univoca verso chi la richiede ha invece inaspettati e profondi ritorni, che arricchiscono chi si pone apertamente.  
14.  An unexpected wealth: reciprocity in the work of social-health worker 
by Chiara Crepaz 
The work of the social health worker is little known in the collective imagination and often relegated to mere assistance and support for the health care activities of doctors and nurses. Through a few moments of everyday life and relationships, we discover what can be the essential points of a job that requires preparation never predictable from a mental point of view, based on strong team sharing. In simple actions we discover how this helping relationship, which should be set in the univocal direction towards those who request it, has unexpected and profound returns, which enrich those who openly place themselves. 
15.  Relazioni che aiutano a respirare: esperienza di una persona disabile e… 
non solo  
di Claudio Bosco  
L’autore rilegge brevemente due vissuti essenziali della sua esperienza di persona che ha conosciuto sulla sua pelle le limitazioni imposte dall’handicap motorio. L’esperienza biofisica del respirare viene assunta a metafora del ritmo essenziale della Vita. Imparare ad entrare in comunicazione profonda col proprio mondo interiore ed aprirsi positivamente all’empatia e alla vulnerabilità nella relazione di reciprocità tra persona assistita e operatore sanitario, possono essere assunti – entro un orizzonte di comprensione di tipo antropologico e spirituale – come la diastole e la sistole di quel «battito presente e profondo della Vita» stessa che a ciascuno chiede di essere ascoltato con pensosa quotidiana meraviglia 
15.  Relationships that help to breathe: experience of a disabled person and…  
not only 
by Claudio Bosco  
The author briefly reinterprets two essential experiences of his narrative as a person who has known firsthand the limitations imposed by the motor handicap. The biophysical experience of breathing is taken as a metaphor for the essential rhythm of Life. Learning to enter into deep communication with one’s inner world and opening oneself positively to empathy and vulnerability in the reciprocal relationship between the patient and the healthcare worker can be assumed – within an anthropological and spiritual understanding horizon – as diastole and systole of that «present and profound heartbeat of Life» itself which asks each to be listened to with thoughtful daily wonder. 
16.  Le quotidiane esperienze di reciprocità di un medico infettivologo 
di Andrea Delama 
L’autore è un medico che lavora in un reparto di Malattie Infettive. Crede nel valore della reciprocità e negli anni ha potuto sperimentare concretamente che il lavoro dà molte occasioni per vivere questo aspetto. In particolare, dalla relazione paziente-operatore sanitario, se da ambedue le parti c’è la volontà di incontrarsi e la disponibilità a far sentire l’altro a proprio agio, può nascere un arricchimento per entrambi. Andare al lavoro è per lui come andare a scuola, perché si può imparare sempre qualcosa nel rapporto con gli altri, così come dai propri errori. 
16.  The daily reciprocity expreriences of an infectious physician 
by Andrea Delama 
The author is a doctor working in an Infectious Disease ward. He believes in the value of reciprocity and over the years has been able to concretely experience that his work gives him many opportunities to experience this aspect. In particular, from the patient-healthcare worker relationship, if there is a willingness on both sides to meet and the willingness to make the other feel at ease, enrichment can arise for both. Going to work is for the author like going to school, because you can always learn something in the relationship with others, as well as from your mistakes. 
17.  La fiducia reciproca in riabilitazione secondo l’esperienza di una fisiotera-  
pista in una casa residenziale per anziani  
di Chiara Negherbon  
L’autrice, una fisioterapista che lavora in casa di riposo, sperimenta quanto «il perdere tempo» per accogliere un anziano disabile e insofferente alla struttura, dandogli fiducia e collaborando strettamente con gli operatori del reparto, genera un rapporto di reciprocità che crea benessere per tutti. 
17.  Mutual trust in rehabilitation according to the experience of a physiothera 
pist in a heathcare residence for the elderly 
by Chiara Negherbon  
The author, a physiotherapist who works in a nursing home, experiences how «wasting time» to welcome an elderly disabled and intolerant to the structure, giving him trust and collaborating closely with the operators of the department, generates reciprocity relationship that creates well-being for all. 
18.  Relazioni quotidiane di reciprocità secondo un medico in formazione spe- 
cialistica  
di Cristina Benetazzo 
Il medico in formazione specialistica, o medico specializzando, possiede una posizione particolare dalla quale è possibile cogliere i vantaggi delle relazioni di reciprocità. Nel testo si affrontano tre casi principali: la relazione di reciprocità con le altre professioni sanitarie e con i medici strutturati, quella con i colleghi specializzandi e, infine, quella con i pazienti. 
18.  Daily reciprocal relations according to a doctor in specialist training 
by Cristina Benetazzo 
The doctor in specialized training, or specializing doctor, has a particular position from which it is possible to grasp the advantages of reciprocal relationships. The text deals with three main cases: the reciprocity relationship with other health professions and with structured doctors, the one with fellow trainees and, finally, the one with patients. 
19.  Dal «per» al «con» le persone con disabilità: da una spinta interiore a un  
progetto internazionale  
di Renzo Andrich  
Lavorare non «per» ma «con» la persona con disabilità per realizzare il suo progetto di vita e di autonomia, in un armonioso gioco di squadra in cui ciascuno mette il contributo della propria competenza ed esperienza: questo è il filo conduttore del percorso professionale dell’autore, ingegnere da oltre quarant’anni impegnato nel settore degli ausili e delle tecnologie per l’accessibilità. 
19.  From «for» to «with» people with disabilities: from an inner thrust to an  
international project 
by Renzo Andrich  
Working «with» persons with disabilities – rather than working «for» them – to support their autonomy and achieve their life goals, through a multi-disciplinary team work where everybody bring their competence and experience: this is the underlying thread of the author’s forty-year professional path, focused on assistive technology and environmental accessibility. 
20.  «Knockin’ on heaven’s door»: fiducia e reciprocità in psichiatria 
di Giuseppe Riccio 
La vita di un medico è fatta essenzialmente di incontri e di relazioni. Tante durano l’arco di una visita o di un consulto; altre si dilatano nel tempo e scandiscono, nel succedersi degli appuntamenti, il passare degli anni. Ma ce ne sono alcune, speciali, che segnano indelebilmente e portano con sé la gioia impagabile della reciprocità. Così è stato, ed è tuttora, con Clara e con gli altri protagonisti di questa esperienza corale: il dono più bello di 23 anni di lavoro in Psichiatria. 
   
20.  «Knockin’ on heaven’s door»: trust and reciprocity in psychiatry 
by Giuseppe Riccio 
A doctor’s life is essentially made up of meetings and relationships. 
Many last the time of a visit or a consultation; others expand over time and mark, in the succession of appointments, the passing of the years. But there are some special ones that indelibly mark us and carry with them the priceless joy of reciprocity. So it was, and still is, with Clara and with the other protagonists of this choral experience: the most beautiful gift of 23 years of work in Psychiatry. 
21.  Riflessioni di carattere antropologico sulla cura ai tempi del Covid-19 in 
     una cooperativa sociale 
di Feliciano Tosetto 
Le esperienze raccolte tra i soci di una cooperativa sociale (Servizi Sociali La Goccia) durante la pandemia mostrano come la cura, intesa nel suo ampio significato antropologico, sia costitutiva del divenire umano. La responsabilità messa in atto di fronte all’inevitabile fragilità è necessaria all’esistenza stessa dell’essere umano. Sebbene sia più evidente ed esplicita laddove si configura come professione di cura è presente in ogni pratica che persegua un ideale di umanità attraverso le relazioni. La cura non si ha solo tra curato e curante ma in ogni rete relazionale. Le pratiche di cura nel contesto lavorativo, in particolare se vissute in una dimensione di reciprocità, producono un repertorio di azioni e attenzioni che diventano risorse trasformando il gruppo in comunità etero ed auto-curante, iscrivendosi nei corpi stessi dei suoi membri. 
21.  Anthropological reflections on care at the time of Covid-19 in a social coo- 
perative 
by Feliciano Tosetto  
The experiences of the members of a social cooperative (Servizi Sociali La Goccia) during the pandemic show how care, understood in its broad anthropological meaning, is constitutive of human becoming. Responsibility, upheld against inevitable fragility, is necessary for the very existence of the human being. Although it is more evident and explicit where it is configured as a nursing profession, care is present in every practice that pursues an ideal of humanity through relationships. Care does not occur only between caregivers and those who are cared for, but it is found in every relationship network. When the members of a group embody care practices, and particularly if they experience them in a dimension of reciprocity, those produce a repertoire of actions and attention that become resources. In this way, these practices of care transform the group into a self-caring community, and get inscribed in the very bodies of its members. 
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