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Ricerca partecipativa e pratiche trasformative
nell’approccio alla cronicita: Una prospettiva pedagogica

Guendalina Cucuzza

Universita degli studi di Milano-Bicocca
Dottoranda
guendalina.cucuzza @unimib.it

Abstract

Gli studi sulla cronicita evidenziano la centralita dell’esperienza dei pazienti
nella gestione della malattia, legittimandone il ruolo di partner nella rela-
zione con i servizi sanitari. In quest’ottica si sviluppa una ricerca di tipo
partecipativo che favorisce una ridistribuzione delle dinamiche di potere
medico-paziente, dando a questo voce e capacita di azione. In questo sce-
nario, il presente contributo intende approfondire il ruolo della ricerca edu-
cativa con approccio partecipativo, nel delineare pratiche trasformative nella
gestione della cronicita. Tale tipologia di ricerca consente di analizzare i di-
spositivi formativi agenti nell’esperienza, rispettandone la complessita, per
poi riconfigurarli al fine di sostenere gli apprendimenti dei soggetti. Uin-
dividuazione e il dialogo tra i differenti saperi presenti nel contesto favori-
scono una ridistribuzione dell’agency tra gli attori coinvolti nel processo,
lattivazione di pratiche di cura integrate e lo sviluppo della comunita.

Introduzione

Negli ultimi trent’anni si ¢ assistito a un importante sviluppo di malattie croniche
che, a oggi, costituiscono una delle principali cause di mortalita nei paesi occi-
dentali (Pomey et al., 2015).

Questo scenario, reso ancor pitt problematico dai mutamenti degli ultimi tre
anni, sfida la societa a interrogarsi su strategie che possano promuovere la soste-
nibilita sociale ed economica della cronicita e stimola la ricerca a individuare nuovi
possibili orizzonti in grado di interpretarne e rispettarne la complessita.

A livello epistemologico la cronicita costituisce una categoria del sapere medico
e, in quanto tale, ¢ da questo definita e declinata in ambito sanitario. LOrganiz-
zazione Mondiale della Sanita la descrive come un ampio gruppo di patologie che
richiedono un trattamento continuo durante un periodo di tempo variabile da
anni a decadi (WHO, 2014), individuando nel fattore temporale il tratto quali-
ficante della condizione.

Il suo carattere di irreversibilita ¢ radicato all'interno del paradigma culturale
sanitario (Olivetti Manoukian, 2015), predominante nei luoghi di cura, di cui
struttura presupposti e sintassi operative. Tale paradigma, centrato su forme di ra-

278



Guendalina Cucuzza

zionalismo scientifico, promuove un approccio alla malattia di tipo diagnostico,
cui segue la definizione di una terapia che dovrebbe condurre all’eliminazione del
disturbo.

La cronicitd, tuttavia, rappresenta un “caso limite” del sapere medico. In quanto
non compiutamente risolvibile, si sottrae almeno in parte a un approccio riduzio-
nista, basato sul binomio malattia-guarigione ed evidenzia la dimensione espe-
rienziale della malattia data dall’apprendere a gestirne i bisogni e a conciliarli con
la variabilita della vita quotidiana.

Di fronte a una malattia cronica, infatti, non basta un sapere finalizzato ad ar-
ginarla ma ¢ importante farsi carico di un bisogno piu profondo, inerente alla
comprensione del significato dell’esperienza nella vita del soggetto (Zannini,
2004). E interessante esplorare, dunque, il bisogno non solo nella sua dimensione
biologica ma anche in quella esperienziale:

Dietro il bisogno ci puo essere [...] 'organismo, ma ci pud essere anche la
persona, o meglio un soggetto che, essendo immediatamente in relazione
con il mondo e con gli altri attraverso il suo corpo, sede dei suoi cosiddetti
bisogni, da forma a se stesso, costruisce la sua esistenza dando senso a cid
che sente, a cio che fa e a cid che pensa all'interno di un contesto (materiale
e culturale) che gli fornisce modalita di comportamento, rappresentazioni
di sé, dei suoi stessi bisogni, del suo corpo, di cid che potra diventare: di-
mensioni, elementi che tocchera sempre al soggetto metabolizzare, elabo-
rare, scegliere (Palmieri, 2011, p. 53).

In tal senso, la cronicita evidenzia I'insufficienza del paradigma sanitario e in-
vita a individuare una prospettiva epistemologica capace di leggerla attraverso uno
sguardo problematizzante e orientato alla complessita.

Il paradigma sociale offre a riguardo un’interessante cornice interpretativa, in
quanto «fa riferimento a un modo di pensare complesso che riconosce I'esistenza
di piti razionalita limitate, di irrazionalita inspiegabili, di potenzialita non imma-
ginate» (Olivetti Manoukian, 2015, p. 90) e volge alla ricerca di elementi utili nel
contesto per rilevare risorse possibili.

Esso orienta a una modalita di ricerca e di intervento pil attenta a considerare
la cura come esperienza che coinvolge il soggetto globalmente e che richiede di
integrare la dimensione propriamente sanitaria con altre dimensioni di natura af-
fettiva, culturale, relazionale.

Tale approccio modifica la visione monolitica e univoca della cronicita e ne
restituisce un’'immagine caleidoscopica, rendendola crocevia di sguardi e saperi
differenti. Accanto a saperi comunemente ritenuti “forti”, afferenti all’area me-
dico-scientifica e direttamente implicati nella gestione della patologia, si affiancano
un’eterogeneita di saperi considerati “deboli”, anche di tipo informale direttamente
connessi all’esperienza di vita dei pazienti, centrali nell’esplorazione della dimen-
sione esistenziale della malattia e, conseguentemente, nella comprensione della
sua complessita.

Spesso questi saperi, seppur essenziali, rischiano di rimanere nell'ombra a causa
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della difficolta a individuarne i portatori e coinvolgerli nelle attivita di ricerca, o
perché de-legittimati da saperi pit forti.

La sfida, dunque, ¢ quella di tracciare tali saperi e di individuare strategie di
ricerca che ne consentano la valorizzazione e la legittimazione, attraverso un ap-
proccio integrato di tipo biopsicosociale in grado di coniugare gli aspetti pil pro-
priamente biologici della malattia, con la dimensione esperienziale, relativa ai
significati attribuiti dall'individuo alla sua condizione e all’'interazione con il con-
testo sociale e materiale di appartenenza.

In quest’ottica, si ritiene interessante approfondire la tematizzazione della pro-
spettiva degli 7zsiders e I'utilizzo di una strategia partecipativa, nelle ricerche e pra-
tiche inerenti alla gestione della malattia, per poi riflettere sul contributo della
ricerca educativa partecipativa nella cronicita, da un punto di vista pedagogico.

1. Il paziente come portatore di sapere e partner nella gestione dei servizi

A partire dagli anni Ottanta del Novecento, 'adozione di un paradigma sociale
nell'approccio alla cronicita porta, nella ricerca qualitativa sul tema, a un crescente
interesse per la prospettiva degli insiders e per la dimensione esperienziale della
malattia, definita nella letteratura internazionale con il termine 7//ness'.

In particolare, si sviluppano due differenti approcci nell’esplorazione dell’7/ness:
uno orientato allo sviluppo di una concettualizzazione condivisa della malattia;
I’altro volto all'individuazione dei processi di adattamento strategici che il paziente
mette in atto per vivere una vita di valore nonostante la malattia (Thorne et al.,
2002).

Questa seconda tendenza di ricerca, porta a una traslazione dal focus tradizio-
nale di sofferenza, alla scoperta di alcuni aspetti trasformativi e positivi nell’espe-
rienza di cronicitd, caratterizzati dallo sviluppo di competenze da parte del paziente
nella presa di decisioni e nella cura di sé (Thorne & Paterson, 1998).

In sintesi, la ricerca sull’i//ness contestualizza la gestione della malattia cronica
nel contesto di una piu generale gestione della vita, portando a una progressiva
raffigurazione dei pazienti come agenti attivi nell’analisi della loro esperienza di
malattia e nel raggiungimento degli obiettivi di cura, mettendo cosi in evidenza
la presenza di un differente tipo di sapere sulla cronicita, dato dall’esperienza del
paziente (Thorne et al., 2002). Questo sapere, definito anche ‘saggezza pratica’ o
‘esperienza di vita' (Fook, 2002), in quanto radicato nelle pratiche di autogestione
della malattia, ¢ prevalentemente tacito (Lincoln & Guba, 1985) e deve essere

1 In inglese, il termine malattia trova corrispondenza in tre differenti termini rappre-
sentativi di tre differenti dimensioni della stessa: disease, in riferimento alla dimensione
biologica della malattia; 7//ness, in riferimento all’esperienza di malattia vissuta dal sog-
getto; sickness, in riferimento alla dimensione sociale e contestuale della patologia (Zan-

nini, 2014).
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sperimentato per essere compreso. La sua identificazione evidenzia i limiti delle
competenze professionali nell’approccio alla cronicita (Thorne & Paterson, 1998)
con una messa in discussione dell’autorita tradizionale del sapere professionale, in
contrasto con la legittimita dell’esperienza dell’'utente (Fook, 2002), favorendo
uno slittamento da logiche di tipo top-down al coinvolgimento del paziente nelle
ricerche e pratiche che lo riguardano.

Tali risultati di ricerca impattano a livello di pratiche, nella comunicazione me-
dico-paziente, con una progressiva transizione, non ancora diffusa in modo omo-
geneo e del tutto compiuta, da un approccio informativo, proprio di una logica
paternalista che vede il paziente come destinatario passivo di prescrizioni e indi-
cazioni, a un approccio patient centred volto a consultare il soggetto nella presa di
decisioni che riguardano la sua salute, per arrivare a una partership medico-pa-
ziente basata su un’orizzontalita di relazione, pur nel rispetto delle reciproche spe-
cificitd, per costruire progetti e servizi.

Tale approccio, concretizzatosi nelle pratiche di patient engagement, vede uno
sviluppo a partire dagli anni duemila, con esperienze significative in diverse parti
del mondo: Canada, Francia, Regno Unito, Svezia, Stati Uniti (Pomey et al.,

2019).

1.1 1l patient engagement e il caso Montreal

Il patient engagement si basa sulla valorizzazione della conoscenza esperienziale del
paziente, data dalla convivenza con la malattia, che viene considerata come com-
plementare alla conoscenza scientifica degli operatori sanitari, e prevede che il pa-
ziente prenda parte alle decisioni che lo riguardano ed eserciti un certo livello di
leadership, al pari dei professionisti che portano il loro sapere e la loro esperienza
clinica. Il coinvolgimento del paziente si realizza a diversi livelli in un continuum,
dall’'ambito della cura e assistenza per arrivare all’organizzazione e governance dei
servizi e dei sistemi sanitari.

E in questo ambito che si contestualizza una ricerca di tipo partecipativo che
favorisce una ridistribuzione delle dinamiche di potere medico-paziente e, dando
voce a entrambi, restituisce al paziente capacita di azione, aprendo a pratiche tra-
sformative nella gestione dei servizi.

Un caso significativo in tal senso ¢ il Modello Montreal. La Facolta di Medicina
dell'Universita di Montréal, in Canada, ¢ stata la prima facolta, a livello interna-
zionale a reclutare un paziente per promuovere la collaborazione non solo nell’as-
sistenza e nell’insegnamento ma anche nella ricerca, coinvolgendolo in tutte le fasi
della stessa: dall'individuazione dei temi prioritari da esplorare, alla sua realizza-
zione. Le principali tematiche oggetto di indagine, sviluppate in tale contesto, ri-
guardano le pratiche di cura, la valutazione di ambienti sanitari, i processi di
partecipazione e il loro impatto sulle popolazioni target in termini di accessibilita,
aderenza al trattamento e qualita della vita (Pomey et al., 2015).
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2. Esplorare la cronicita con una strategia di ricerca partecipativa

Il patient engagement costituisce un'importante svolta in termini di partecipazione
del paziente alle pratiche di cura e alla gestione dei servizi. La sua effettiva attua-
zione, tuttavia, si basa sulla valorizzazione dell’expertise del paziente, che rischia
di essere dato per scontato senza un’esplorazione critica rispetto ai contenuti, alle
modalita di genesi e di sviluppo dello stesso. Leffettiva possibilita di partecipare
al processo clinico assistenziale, di “mettere in gioco” il proprio sapere e di intera-
gire con i professionisti, infatti, ¢ strettamente connessa al tipo di esperienze e ap-
prendimenti sviluppati dal paziente nell’affrontare la malattia e allo sviluppo di
consapevolezza circa le conoscenze e competenze agite.

Lengagement del paziente, inteso in ottica processuale, inizia allora un passo
prima del coinvolgimento di quest’ultimo nella definizione delle pratiche di cura
e dell’organizzazione dei servizi, attraverso ricerche partecipative che esplorino
esperienza di cronicita e il sapere emergente e contingente in essa radicato, con
il coinvolgimento della molteplicita di attori che concorrono a produrlo, al fine
di renderlo manifesto e dargli voce. Solo cosi si pud costruire un terreno di lavoro
comune che favorisca I'effettiva partecipazione di tutti gli interlocutori coinvolti.

Tuttavia, se la strategia partecipativa ¢ centrale nel patient engagement sia a li-
vello di ricerca che di pratiche, meno diffusa sembra esserne 'adozione nell’esplo-
razione di quella conoscenza esperienziale che esso si propone di valorizzare

Da una revisione narrativa della letteratura internazionale sulla conoscenza
esperienziale nel diabete?, una patologia cronica in costante aumento nel mondo,
emergono due elementi significativi sul tema. In primo luogo, il sapere esperien-
ziale emerge spesso come ‘effetto collaterale’, risultato di indagini aventi differenti
oggetti di ricerca inerenti 'ambito della cronicita; inoltre, negli studi che tematiz-
zano tale tipo di sapere, la ricerca partecipativa viene utilizzata in un numero li-
mitato di casi rispetto ad altre tipologie di ricerca.

2.1 Due casi di studio

La revisione della letteratura, sopra indicata, ha portato all’individuazione di due
ricerche con approccio partecipativo: un’etnografia collaborativa e uno studio par-
tecipativo.

La prima (Dominguez Mon, 2017), svoltasi negli anni 2013-2016 a Buenos
Aires, ha visto il coinvolgimento, unitamente ai ricercatori, di un gruppo di per-
sone anziane con diabete di tipo 2, appartenenti all’associazione Los Dulces, e di

2 Larevisione, svolta nell’'anno 2022, ¢ stata effettuata consultando i database PUBMED
ed ERIC, in quanto considerati attinenti rispetto all’oggetto di ricerca e il motore di
ricerca Google Scholar. Per ciascun contributo individuato sono stati revisionati anche
i relativi riferimenti bibliografici.
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operatori sanitari del centro di cure primarie José Leén Sudrez, con 'obiettivo di
esplorare i processi di cura, mettendo in dialogo la prospettiva medica con le scelte
effettuate dei pazienti. A tal fine sono stati organizzati gruppi di discussione, mo-
menti di partecipazione dei ricercatori ad alcune attivita di cura e la realizzazione
di due video inerenti 'esperienza dei pazienti relativa alle cure quotidiane. Lo stu-
dio ha messo in evidenzia come 'elaborazione della conoscenza funzionale alla
cura di sé, sia un processo sociale continuo che vede I'interazione tra le conoscenze
professionali e la libera scelta del paziente. Tale processo costruisce, e al tempo
stesso riflette, le relazioni di potere all'interno di una comunita di pratica (Wenger,
2000) definita come gruppo informale di attori che condividono un interesse per
un’attivita che svolgono e imparano a fare meglio, mentre interagiscono regolar-
mente. La comunita di pratica emerge come un dispositivo che consente I'aggre-
gazione di persone e si rivela funzionale nel promuovere processi emancipativi nei
contesti di cura

La seconda ricerca (Silva et al., 2018), di tipo partecipativo, svoltasi nell’anno
2017 in Brasile, ha visto il coinvolgimento di 16 persone adulte con diabete, con
Iobiettivo di esplorare come i pazienti affrontano la diagnosi e la condizione di
cronicita e come questa influenzi le pratiche di cura di sé. A tal fine sono stati rea-
lizzati 8 focus group centrati su tre temi: la diagnosi e il suo impatto sull’accetta-
zione o il rifiuto della malattia; la vita con il diabete; 'esercizio di autonomia. La
ricerca ha messo in evidenza come lo scambio di esperienze tra pari sia funzionale
nel raggiungimento di una maggior autonomia da parte del paziente e come I'espe-
rienza individuale si rafforzi attraverso la condivisione nel gruppo. La partecipa-
zione al gruppo dei pari pud anche favorire cambiamenti nell’approccio alla
malattia e nello stile di vita. Dallo studio ¢ emerso, inoltre, come la partecipazione
al processo terapeutico e la valorizzazione dell’esperienza del paziente siano fun-
zionali all’attuazione di buone pratiche di autogestione della malattia e, conse-
guentemente, al miglioramento dell'andamento della stessa. Da un punto di vista
metodologico, inoltre, i ricercatori evidenziano come, dare voce ai partecipanti in
quanto detentori di esperienza diretta, influisca sul processo di ricerca nella sua
essenza. La ricerca partecipativa ha trasformato 'esperienza di partecipanti e ri-
cercatori, superando la dicotomia tra soggetto e oggetto studiato.

2.2 Fare ricerca partecipativa sull esperienza di croniciti: punti di interesse

Lanalisi delle ricerche partecipative, sopra sinteticamente descritte, mette in evi-
denza il dinamismo di tale strategia di ricerca e i numerosi aspetti di interesse del
suo utilizzo nell’esplorazione della cronicita.

In particolare, attraverso la valorizzazione dell’esperienza dei soggett, la ricerca
partecipativa decentra I'attenzione dalla dimensione medico-sanitaria della pato-
logia per ampliare il campo di esplorazione a quella individuale, familiare, sociale
e culturale, in chiave sistemica.

Inoltre, la promozione di una partecipazione pitt ampia al processo di ricerca
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permette ai soggetti di riposizionarsi collettivamente e favorisce nuove strategie di
produzione di conoscenza legate alla cura di sé, basate sullo scambio di esperienze,
facilitando cosi la gestione del trattamento e 'autonomia dei pazienti.

Linterazione con il gruppo di ricerca, in particolare con i pari, favorisce senso
di coesione e sentimento di appartenenza alla comunita, supportando il paziente
anche rispetto agli impatti emotivi che la gestione della cronicita comporta.

Dall’analisi emergono, infine, le potenzialita della strategia partecipativa nel
promuovere il cambiamento sociale, attraverso la collaborazione reciproca tra tutti
coloro che sono coinvolti nel processo. Interessanti, in tal senso, il coinvolgimento
nella prima ricerca descritta (Dominguez Mon, 2017), dei differenti attori coin-
volti nel processo di cura — in particolare il gruppo di pazienti e il personale sani-
tario — e la diffusione dei risultati, attraverso un video, nella sfera pubblica, ad
altri gruppi di pazienti, ai professionisti, fino a coinvolgere I'intera comunita, po-
tenziando cosi I'impatto della ricerca e promuovendone la metodologia, a beneficio
di altri contesti.

3. Ricerca educativa partecipativa e pratiche trasformative nell’approccio alla cro-
nicita

Appatre significativo il fatto che, tra i risultati della revisione della letteratura sul-
I'apprendimento esperienziale nel diabete, non compaiano ricerche che esplorino
il tema in chiave pedagogica.

Tale risultato di ricerca, unitamente al ridotto numero di studi sul tema che si
avvalgono di una strategia partecipativa, invita ad approfondire il ruolo di una ri-
cerca educativa partecipativa nella cronicita e le sue potenzialita nell’apertura di
orizzonti trasformativi nella gestione di tale condizione.

La valorizzazione del sapere esperienziale dei pazienti e la modifica di equilibri
spesso consolidati che la logica del patient engagement intende promuovere in am-
bito sanitario, evidenziano, infatti, uno specifico spazio di competenza pedagogica
nel valorizzare apprendimenti e risorse di individui e di comunita per sostenerli
nei cambiamenti.

All'interno dei contesti sanitari, infatti, definibili ad alto potere formativo in
considerazione delle molteplici richieste di apprendimento e cambiamento che ri-
volgono ai pazienti per la gestione della patologia (Cucuzza, 2021), la pedagogia
puo svolgere un ruolo prezioso nell'individuare e analizzare i dispositivi formativi
agenti, nelle differenti componenti sociali e materiali che li costituiscono, per poi
riconfigurarli al fine di supportare gli apprendimenti del soggetto, tematizzarne i
disagi e sostenerlo nella trasformazione.

Ladozione, a livello metodologico, della strategia partecipativa, restituisce com-
plessita all’analisi, attraverso la valorizzazione delle voci di tutti gli attori coinvolti
nel processo, e rispetta il carattere multidimensionale dei processi di apprendi-
mento, conciliando la dimensione riflessiva e individuale del paziente, con quella
sociale, attraverso la co-costruzione di conoscenze all’interno di comunita di pra-
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tica eterogenee (gruppi di pazienti, familiari, equipe di medici e operatori sanitari,
personale amministrativo gestore dei servizi). Tale strategia consente, inoltre, di
tematizzare a differenti livelli la conoscenza esperienziale del paziente, con tutti
gli autori coinvolti nel processo di ricerca, favorendone la legittimazione e I'inte-
grazione nelle pratiche di cura attraverso un processo locale e situato, frutto di co-
stante negoziazione, coerentemente con una visione delle pratiche di cura come
attivitd emergenti, esito di competenze messe in atto da un collettivo eterogeneo
di attori.

Nella ricerca partecipativa in chiave pedagogica, dunque, trova espressione non
solo la finalita conoscitiva, propria dell’attivita di ricerca, ma anche listanza di
cambiamento, radicata nell’approccio partecipativo e condivisa dalla pedagogia
che, attraverso I'analisi dei dispositivi che generano la struttura profonda dell’ac-
cadere educativo e formativo (Ferrante, 2016), prospetta il ripensamento delle
pratiche e promuove il cambiamento.

A partire da queste considerazioni ¢ possibile delineare il ruolo della ricerca
educativa partecipativa nel promuovere pratiche trasformative nella gestione della
cronicita. Tali pratiche, di seguito approfondite singolarmente ai fini dell’analisi,
sono, in realtd, strettamente interconnesse e si co-determinano nella concretezza
dell’esperienza.

3.1 Ridistribuzione dell agency dei soggetti

Coinvolgere i pazienti nell'intero processo di ricerca e dare voce ai saperi da questi
sviluppati, restituisce loro agency nella cura della malattia favorendo una ridistri-
buzione del potere nelle interazioni medico-paziente, valorizzando le competenze
di quest’ultimo nel processo. Spesso, infatti, il bagaglio di saperi che i pazienti svi-
luppano nella gestione della malattia viene dato per scontato, rimane latente o
viene percepito come aspetto personale e individuale. La ricerca educativa parte-
cipativa, promuovendo consapevolezza tra i pazienti circa gli apprendimenti ac-
quisiti, e il confronto con il personale sanitario, favorisce 'empowerment dei
soggetti, in favore del superamento di una logica assistenzialista e di delega nella
gestione della malattia, con un miglioramento delle condizioni di salute e della
qualita della vita del soggetto stesso

La presa di parola e il riconoscimento del ruolo del paziente come soggetto —
e non oggetto — nella cura contribuisce, inoltre, alla decostruzione delle rappre-
sentazioni di passivita e finitudine spesso associate alla cronicita a livello di senso
comune.

3.2 Pratiche di cura integrate

La ricerca educativa partecipativa consente di valorizzare il protagonismo dei di-
versi partecipanti (pazienti, medici, ricercatori) in quanto riconosce le risorse e gli
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apprendimenti di ciascuno di essi e li pone in dialogo, favorendo I'elaborazione
di nuove strategie di approccio alla cronicita date dallo scambio di esperienze.

A livello di pratiche, questo puo favorire un miglioramento dell’intervento sa-
nitario, arricchito dalle conoscenze contestuali inerenti all’originalita della storia
dei pazienti, con una conseguente facilitazione nell’aderenza terapeutica dovuta a
una maggior conciliazione tra esigenze di cura e di vita.

Il focus sugli aspetti formativi della cronicita, inoltre, promuove consapevolezze
circa il ruolo educativo degli operatori sanitari nei confronti del paziente e, al
tempo stesso, contribuisce a evidenziare la centralita della cura educativa del pa-
ziente, per sviluppare e sostenere abilitd e competenze utili ad affrontare la croni-
cita, i cambiamenti a essa connessi e affrontarne i disagi.

Si costruiscono cosi le premesse per una cura integrata data dall’interazione tra
pilt saperi: quello medico attraverso la voce del personale sanitario, quello peda-
gogico dei ricercatori sul campo e il sapere esperienziale dei pazienti.

3.3 Sviluppo di comunit

La ricerca educativa partecipativa rivela importanti potenzialita nei processi di svi-
luppo delle comunita. Essa consente di rilanciare il protagonismo dei territori, sia
a livello di risorse che di vincoli, nella gestione della cronicita, decentrando Iat-
tenzione dal binomio medico-paziente e da una visione della malattia come deficit
attribuibile unicamente al soggetto, per ampliarla all’intera collettivita e al ruolo
che essa pud svolgere nel fronteggiare tale condizione e promuoverne la sostenibi-
lita.

Lindividuazione e la messa in rete delle differenti risorse e apprendimenti, pre-
senti nel contesto, promuovono nuove consapevolezze sulla cronicita e forme di
apprendimento cooperativo.

Tale processo favorisce lo sviluppo delle comunita attraverso il confronto, la
condivisione di storie e visioni, la responsabilizzazione nella presa di decisioni e
nella scelta di strategie d’azione, per un superamento, nel tempo, di logiche di
stampo neoliberista, diffuse in ambito sanitario, in favore della valorizzazione della
specificita dei contesti e dei bisogni di coloro che li abitano.

Conclusione

A fronte dei molteplici aspetti di interesse che la ricerca educativa partecipativa
presenta nell’esplorazione della cronicitd, e che questo contributo si ¢ proposto di
approfondire, la sua elevata complessita implica numerose questioni aperte con-
nesse a differenti livelli: teorico, epistemologico, metodologico, etico e pratico.

Si ritiene che il suo utilizzo in ambito sanitario ponga, in particolare evidenza,
il tema dell’effettiva attuazione dell’approccio partecipativo e delle modalita di va-
lutazione degli impatti della ricerca.
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In particolare, la presenza, ancora diffusa, del paradigma sanitario nella cultura
dei servizi, pud rendere difficoltoso il riconoscimento del valore di ricerche affe-
renti ad ambiti differenti da quello medico-scientifico, centrato sulla patologia,
impattando cosi sulla possibilita di accesso al campo di ricerca e sul coinvolgimento
nella stessa dei professionisti sanitari.

Inoltre, la forte verticalita dei saperi e, conseguentemente, dei rapporti tra gli
interlocutori, influenza il processo negoziale e I'effettiva partecipazione di tutti gli
attori: la presa di parola da parte dei soggetti “pitt deboli” e la loro libera espressione
non possono essere date per scontate, soprattutto in considerazione del fatto che
gli interessi in gioco riguardano la loro salute e la possibilita di sopravvivenza, e
sollevano importanti aspetti etici nella ricerca.

Tali elementi invitano a riflettere su possibilita e strategie per garantire un’ef-
fettiva attuazione del paradigma partecipativo.

Un secondo tema riguarda le modalita di valutazione degli impatti, intendendo
con essi i risultati a lungo termine della ricerca. La riconfigurazione di dinamiche
di potere consolidate e lo sviluppo di autonomia da parte del sistema, nel mante-
nere dinamiche costruttive e partecipative, possono essere valutate solo nel lungo
periodo, attraverso I'individuazione di specifici strumenti che sappiano interpre-
tarne il dinamismo e I'evoluzione. La dimensione tempo, centrale nei processi di
cambiamento, apre a importanti interrogativi sulla sostenibilita effettiva di questo
tipo di ricerca.

Tali questioni non prevedono riposte standardizzate, ma costituiscono sfide
che la ricerca educativa partecipativa in ambito sanitario si trovera ad affrontare,
nell’originalita di ciascuna esperienza. I numerosi aspetti di interesse connessi al
suo utilizzo invitano la comunita di ricerca ad accogliere la sfida, per delineare
nuove pratiche di gestione della cronicita e promuoverne la sostenibilita sociale
ed economica.
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