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accostati i vetri per grandezza e colore con cura e precisione. Il monachello legge
un libro e ha il viso scoperto. Ma quel viso ¢ la cosa pit difficile da decorare con
i vetrini. Tutte le prove non restituiscono I'espressione di quel viso disegnato: viene
fuori una volta troppo sorridente, un’altra volta troppo serio, un’altra volta ancora
troppo inespressivo. E allora la soluzione ¢ coprirlo quel viso. Don Milani ridisegna
le braccia del monachello alzate con il libro in mano che copre il viso. Come la
pecora che vede “Il piccolo principe” guardando attraverso i buchi dentro una
cassa disegnata, il viso del “Santo scolaro” ora c’¢, ¢ dietro quel libro, e ognuno
puo riconoscersi in lui.
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Saperi a confronto. Il ruolo delle professioni educative
nel dare voce al paziente e promuovere sistemi
di cura integrata in ambito sanitario

Guendalina Cucuzza

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

1. Dal modello biomedico al modello biopsicosociale. Lapproccio alla malattia
tra evidenza ed esperienza

Sin dalle sue origini, la medicina in Occidente si ¢ costituita sulla base di binarismi
e logiche disgiuntive. Il metodo scientifico e le teorie deterministe, infatti, a partire
dal Settecento, introducono una visione della malattia come fenomeno a sé stante,
scissa dalla storia del soggetto, della quale va individuata ed eliminata la causa
(Cucuzza, 2020). Tale sguardo porta a una parcellizzazione del corpo umano che
diventa oggetto di conoscenza da parte di saperi iper-specialistici, decontestualiz-
zato dalla propria storia di vita, e all’'adozione di un’epistemologia totale nell’ap-
proccio alla cura che individua nel sapere medico 'unico artefice in grado di
guarire i soggetti dalla malattia e dal dolore (Melucci, 1994).

Questa logica, concretizzatasi nel paradigma biomedico e sanitario, parte dal-
Iassunto di base che la razionalita scientifica sia in grado di dominare qualunque
difficolta che si presenta nella vita degli individui, tra cui la malattia. Attraverso
la formulazione di una corretta diagnosi che rilevi la patologia (disease) e 'indivi-
duazione della terapia, si giunge alla soluzione del problema, con I'eliminazione
del disturbo (Olivetti Manoukinan, 2016).

E sulla base di questa promessa implicita di guarigione, sempre presente sullo
sfondo della relazione medico-paziente, che si sviluppano logiche zop-down nella
gestione della malattia, caratterizzate da una forte asimmetria giocata dentro un’in-
terazione duale. Esse vedono il paziente in una posizione passiva che lo rende og-
getto e non soggetto del suo benessere, all’'interno di una cultura del silenzio
(Freire, 2018) che lo porta a delegare al medico scelte e prescrizioni, in nome di
una risoluzione tempestiva e definitiva della condizione.

La concezione riduzionista della salute, interpretata unicamente come assenza
di malattia, e il mito della guarigione, sottesi al paradigma sanitario, comportano
implicazioni di non poco conto nella vita degli individui e nella concretezza delle
pratiche di cura. La generalizzazione delle caratteristiche della malattia, a fini clas-
sificatori e diagnostici, porta a una cristallizzazione dell’esperienza del paziente e
a indicazioni terapeutiche distanti dalla sua vita, che si traducono in importanti
pressioni formative (in termini di cambiamenti nella percezione di sé, del mondo,
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a livello di stile di vita) che tocchera a lui metabolizzare e declinare nell’originalita
della sua esperienza.

Inoltre, coltivando il mito della guarigione, la pratica medica si sottrae a com-
piti funzionali ad aiutare il soggetto a stare meglio. Linformazione, 'apprendi-
mento e sviluppo delle competenze di salute, la responsabilita verso di sé e il
proprio corpo, sono altrettante dimensioni che la relazione medico-paziente po-
trebbe tematizzare (Melucci, 1994) a beneficio di quest'ultimo.

Tali aspetti acquisiscono un maggior significato in considerazione del fatto che,
in molteplici casi, la medicina non guarisce. Le malattie croniche, in costante au-
mento nel mondo, alcune condizioni connesse all’anzianita, la recente emergenza
sanitaria, sfatano il mito della guarigione e sfidano I'autoreferenzialita della medi-
cina nel determinare la salute del soggetto, evidenziando la necessita di nuove ca-
tegorie interpretative nella lettura del rapporto salute-malattia.

La condizione di cronicita ¢ particolarmente rappresentativa in tal senso. L'in-
sorgenza di patologie croniche che, come definito dalla Word Health Organization
(2014), richiedono un trattamento continuo per anni o decadi, con un lento e
progressivo declino delle funzioni fisiologiche, evidenzia I'importanza della di-
mensione esperienziale (il/ness) e sociale (sickness) della malattia, date dall’appren-
dere a gestire il bisogno e le situazioni che esso crea, nella vita quotidiana e
nell'interazione con il contesto sociale e materiale di appartenenza.

Questi esempi, in quanto casi limite della medicina, invitano a riflettere su
come la promozione del benessere degli individui implichi il superamento dei dua-
lismi salute-malattia, mente-corpo, evidenza-esperienza, per integrarli in un mo-
dello interpretativo complesso.

E a partire da queste considerazioni che il paradigma sanitario, seppur ancora
molto diffuso e radicato nei luoghi di cura, va incontro a una problematizzazione
che porta allo sviluppo di nuovi approcci.

Il modello biopsicosociale (Becchi & Carulli, 2009) si muove in tal senso e
offre una definizione multidimensionale di salute e malattia, evidenziando come
esse siano frutto di un’intricata e variabile interazione di fattori biologici, psicolo-
gici e sociali. Esso pone attenzione alla complessita dell’esperienza dei soggetti,
valorizzando una modalita di relazionarsi con il paziente di tipo plurale, caratte-
rizzata dall’ascolto della sua personale esperienza di malattia. Tale approccio invita,
sia a livello di ricerca che di pratiche, all’esplorazione e legittimazione dell’espe-
rienza del paziente.

Nella letteratura scientifica internazionale, a partire dalla meta del secolo scorso,
si assiste allo sviluppo di un filone di ricerca che analizza il ruolo del sapere espe-
rienziale dei soggetti, definito come “saggezza pratica’ o “esperienza di vita’, per
poter continuare a vivere con la malattia (Thorne, Paterson, Acorn, Canam, Joa-
chim & Jillings, 2002; Thorne & Paterson, 1998), e che progressivamente porta
a una messa in discussione della tradizionale autorita del sapere professionale ri-
spetto alla legittimita dell’esperienza dell’'utente (Fook, 2002).

Queste tendenze, a livello di pratiche, portano allo sviluppo del patient enga-
gement (Pomey, Denis, Dumez, 2015), basato sul coinvolgimento attivo dei pa-
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zienti nei processi di cura che li riguardano all'interno dei sistemi sanitari, nell’ot-
tica di integrare differenti competenze.

Il riconoscimento della dimensione esperienziale della malattia evidenzia, dun-
que, come sapere medico e sapere del paziente si co-implichino, attraverso una
serie di legami eterogenei e multicentrici e, pertanto, 'importanza di favorire tra
essi un confronto che restituisca complessita alle pratiche di cura, abbandonando
logiche diadiche e verticali.

In questottica, le professioni pedagogiche ed educative possono svolgere un
importante ruolo nell’educare medici e pazienti al confronto tra i rispettivi saperi,
al fine di attivare spazi di partecipazione e co-costruzione di conoscenza e pro-
muovere, cosi, sistemi di cura integrata.

2. Sistemi di cura integrata: quale ruolo per la pedagogia?

Lo scenario sopra descritto evidenzia la necessita di una reinterpretazione degli
obiettivi di cura che vadano nell’ottica di un integrazione tra zo cure, in riferimento
all’intervento medico sul piano biologico, e fo care che rimanda al prendersi cura
della dimensione esperienziale della malattia, nella sua complessita. E in questo
secondo ambito che emerge uno specifico spazio di competenza pedagogica, spesso
poco tematizzato, che comprende e supera 'educazione terapeutica.

All'interno dei contesti sanitari, infatti, definibili ad alto potere formativo (Cu-
cuzza, 2021) in riferimento all’elevato numero di prescrizioni e cambiamenti che
comportano nella vita del paziente, la pedagogia pud intervenire per analizzare i
dispositivi formativi agenti (Ferrante, 2016) e riconfigurarli, progettando azioni
di cura educativa (Palmieri, 2000) che supportino i soggetti nel cambiamento e
ne sostengano gli apprendimenti. Tali apprendimenti, sviluppati dal paziente per
affrontare la malattia nella variabilita della vita quotidiana, sono per la maggior
parte esperienziali, vengono agiti “automaticamente” e pertanto rimangono latenti,
radicati nelle pratiche e non concettualizzati dal paziente e dal network di cura
(Cucuzza, 2021).

Riconoscerli e tematizzarli consente di supportare il soggetto nella gestione
della malattia e dare voce alla sua esperienza. Questo costituisce un primo passo
per far dialogare questo sapere con quello medico.

La pedagogia, dunque, puo svolgere un importante ruolo nel promuovere si-
stemi di cura integrata, agendo su pit livelli tra loro interrelati.

Innanzitutto, essa, attraverso azioni di cura educativa, pud supportare la cura
medica sviluppando e sostenendo le competenze del paziente utili ad affrontare la
gestione della patologia e a sviluppare il suo progetto di vita. La centratura sul-
Pesperienza e sulle dimensioni formative a questa connesse, consente di esplorare
e far emergere il sapere esperienziale dei soggetti.

In quest’ottica, la pedagogia puo agire un ruolo strategico nel dare voce a tale
sapere cosi che possa essere riconosciuto dal soggetto stesso e successivamente dal
network di cura.
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A livello metodologico questo comporta la necessita di allestire le condizioni
affinché tale processo sia possibile, attraverso un intervento che coinvolga sia i pa-
zienti, per favorirne la presa di parola rispetto alle pratiche mediche che li riguar-
dano, che i professionisti sanitari, perché ascoltino il paziente e ne riconoscano
Pesperienza.

In particolare, nel lavoro con il paziente si tratta di attivare campi di esperienza
educativa che promuovano la consapevolezza e la concettualizzazione degli ap-
prendimenti sviluppati, sia a livello individuale che attraverso la costruzione di
comunita di pratica (Wenger, 2006; Fabbri & Bianchi, 2018). La dimensione
gruppale ¢ particolarmente funzionale per attivare processi di co-costruzione delle
conoscenze e di legittimazione reciproca dei saperi esperienziali condivisi.

Nel lavoro con i professionisti sanitari si tratta di allestire setting pedagogici
che favoriscano la consapevolezza del ruolo educativo da essi svolto nei confronti
del paziente (Zannini, 2004), in termini di impatti e cambiamenti che le prescri-
zioni terapeutiche comportano nella vita dei soggetti, e dell'importanza dell’ascolto
per comprendere come queste si declinano nella specificita di ciascuna esperienza.

A partire da qui, la pedagogia puo lavorare alla costruzione di una rete tra il
soggetto e il network di cura, per promuovere forme di apprendimento coopera-
tivo, attraverso listituzione di spazi di confronto che, tramite un approccio dialo-
gico e problematizzante, favoriscano una ridistribuzione dei saperi e delle pratiche
di potere a essi connesse.

In sintesi, la pedagogia pud promuovere 'adozione di una logica multidisci-
plinare e, conseguentemente, sistemi di cura integrata, sia direttamente, tematiz-
zando un proprio specifico spazio di azione nella cura dei soggetti, che
trasversalmente, allestendo le condizioni perché altri saperi, quale ad esempio
quello esperienziale, vengano inclusi nelle pratiche di cura, favorendo la messa in
rete di diversi sguardi e competenze.

3. Guarire e prendersi cura: oltre i binarismi

Se la promozione della salute degli individui si gioca tra guarire e prendersi cura,
in un processo complesso, attraverso ritmi e alternanze che connotano in modo
specifico la storia di ciascuno, i professionisti dell’educazione possono giocare, a
loro volta, un ruolo centrale nel tenere insieme queste due polarita ed evitarne le
derive, tracciando interconnessioni tra cura educativa e cura medica.

Il lavoro educativo pud favorire il superamento del mito di una guarigione a tutti
i costi, accompagnando medici e pazienti a confrontarsi con il limite, individuando
possibilita a partire dall’effettivita della condizione, anche quando esse all’apparenza
sembrano assenti, e intrecciando saperi, competenze e risorse per promuovere il de-
siderio possibile di ciascun soggetto nella costruzione del progetto di vita.

Si tratta, dunque, di riconoscere e attivare la pluralita dei linguaggi e degli stru-
menti di cura, adottando un’epistemologia pluralista, circolare e sincronica (Me-
lucci, 1994), favorendo spazi di confronto tra sapere medico, educativo ed
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esperienziale del paziente, per co-costruire conoscenza e trasformarla in pratiche
in grado di coniugare precisione diagnostica e responsabilita del paziente, efficacia
nell’emergenza e cura dell’esperienza quotidiana, riconoscimento del limite ed
esercizio del desiderio.

In questottica, pedagogisti ed educatori da professioni-ombra in ambito sani-
tario — in quanto si fatica a riconoscerne e valorizzarne il ruolo, troppo stesso iden-
tificato con pratiche assistenzialistiche o, talvolta, circoscritto ad attivita di
educazione terapeutica — emergono come attori chiave nella creazione di sistemi
di cura integrata e, per questo, pitt collaborativi e sostenibili.
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