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Nel corse dell'ultime ventennio si & affermata progressivamente l'idea di un ‘paziente competen-
te’. Questo modo di concepire il paziente supera la concezione tradizionale di origine prevalente-
mente seftecentesca del corpo/inacchina passivo rispetto ad un intervento di riparazione. Tale cam-
biamento spinge alla ricerca di una collaborazione del paziente nella cura e nella riabilitazione. §i
attribuisce crescente attenzione all'interazione tra soggetto, malattia, curanti ed alle caratteristiche
di tale interazione e come cid condizioni le possibilita di cura e di recupero. 1] soggetto/paziente mette
in atto numerose strategie volte ad affrontare la malattia ed a recuperare le proprie capacith com-
promesse secondo direzioni fortemente vineolate dalle conoscenze del paziente stesso sia pur nell’al-
veo dei vincoli posti dal tipo di ralattia e dalle proposte di intervento provenienti dai curanti. La via
‘clinica’ per esplorare gueste strategie di coping del paziente e delle figure che si prendono cura di lui
consiste nelfesaminare le descrizioni metaforiche della malattia fatte dal paziente siesso, Lesame di
tali descrizioni permette di delineare una Teoria detla malattio sviluppata dal paziente e le espres-
sioni metaforiche dei caregiver e del personale sanitaric per delineare anche le loro teorie di senso
comune della malattia. Infatti le teorie di entrambe le parti in gioco ereeranno 1vincoli ¢ lo spazio di
manovra della cura e della riabilitazione come pure molte delle premesse delle difficolta che dovran-
no essere affrontate, costruendo nei fatéi wrvarea controltata di rapporto in cui attuare azioni cliniche
1 cui effetti potranno anche essere generalizzati. Le teorie della malattia elaborate dai curanti sono
teorie di senso comune sofisticato, ma pur sempre di sense comune quando esst interagiscono col sin-
golo paziente e cot suo specifico ‘caso’: il sapere clinico.

Una caratteristica importante nella cura e nella riabilitazione delle malattie sia somatiche sia psi-
chiatriche & infatti quella che si puo definire la Teoria della malattio sviluppata in prime luogo dal
paziente, ma anche dalle persone che si prendong cura di lui, ivi comprese le figure sanitarie e para-
mediche. La Teoria della malattiz & una “teoria di sense comune” e dovrebbe essere nettamente
distinta dalle teorie “scientifiche” della malattia, anche se & a contatto con esse e ne influenza lap-
plicazione al singolo case. La Teoriz della malattia ¢ ad esempic alla base della differenza nota sin
dall'Otfocento tra la mappa dell'innervazione adottata dalla paziente che presenta una paralisi iste-
rica da quella adottata dal neurologo, che proprio su quests differenza di mappe effettua la diagnosi
differenziale: la prima & una teoria di senso comune, mentre l'altra & una teoria scientifica.

It conceito di Teoria della Malaltia che cerco di descrivere delimita o caratterizza lo sforzo e T'a-
bilita del malato ad affrontare o reagire ai processi patologici primari e secondari che caratterizzano
la malattia. Infatti il malato sviluppa, nel corso del tempo, una serie articolata di concezioni riguar-
danti le cause (ed in genere anche le ‘colpe’ prossimali e distali), le caratleristiche, le variazioni, le
cure, i segnt di miglioramento e le possibilita di auto-gestione e auto-cura del suo disturbo. Un esem-
pio tipico sono i due modi di concepire “il tumore” come un'entitd aliena con cui combattere, o con-
vivere a particolari condizioni espresse col linguaggio metaforico. Ad esempio “I'Alieno ha fatto il nido
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nel mio petto e non c'e modo di farlo sloggiare™ Tra l'altro bisogna notare come costantemente l'a-
gente della malattia & concepito come esterno ed alieno, sia esso un tumere, un organo difettoso od
un arte paralizzato o disfunzionante. La lofta o la coesistenza che costituiscono due tipiche metafore
implicano ciascuna determinate regole di condotta opportune che devono essere accettate o tollera-
te ed una serie di condotte da inibire o ridurre. Non & irrilevante a questo riguardo notare che le due
tipiche teorie di senso comune del tumore che abbiame citato come esempio sono organizzate attra-
verso due diverse metafore che possono essere utilizzate dal paziente nella produzione di una vasta
gamma di espressioni metaforiche: 1a guerra o la coesistenza forzata che importano sistemi di infe-
renze e candotte dal dominio fonte. Questo processo cognitivo vale per situazioni cliniche diversissi-
me come il tumore, i problemi cardio-cireolatori (in cui spesso la metafora dell'emozione come pres-
sione in un contenitore gioca un ruole degno di nota), e persino le voci allucinatorie o larto fantasma,
Urmaltra costante @ latienazione dal Sé della parte malata o affetta che si manifesta atiraverso un
diverso uso delle metafore del Sé (Lakoff G., 1998); tale alienazione rientra non appena lo stuto cli-
nico migliora, ed anzi 'osservazione del diverso utilizzo di espressioni metaforiche costituisce un indi-
ce clinico del miglioramento in corso. '

La teoria della malattia & una teoria di senso comune che definisce la condotta del paziente nei
cenfronti di tutto cid che riguarda la “sua” ma.attia e si organizza secondo linee guida derivanti dal-
luso di metafore concettuali. Tale teoria della malattia, nonostante sia una teoria di senso comune
specifica del singolo paziente riguardo alla propria malattia, sl articola con, e viene costituita anche
da, informazioni e conoscenze che si rendono disponibili da innumerevoli fonti: dal medico, alte rubri-
che settimanali dei giornali. La teoria della malattia si situa cio@ tra le credenze personali pregresse
ed il senso comune prevalente in una societa in una data epoca. Un altro esempio letterario potreb-
he essere costituito dalla teoria della peste sviluppata da don Ferrante -il dotto personaggio manzo-
niano - comte aggiustamento delle teorie secentesche in funzione delle proprie opinioni e dei propri
stili di vita attuali ed immaginati (proiettati} in un futuro ipotetico.

La teoria della malatiia costitnisce inoltre una sorta di interfaccia personale tra le cono-
scenze e le credenze del soggetto ed il sapere collettivo e scientifico con cui if soggetto si rap-
porta. In sostanza esistono molteplici livelli teorici che vanno da “teorie” ingenue assolutamen-
te idiosineratiche del malato riguardo ai suoi disturbi, assimilabili a piceole “fissazioni” sino alle
teorie scientifiche, attraverso numerosi livelli intermedi che coliegano le prime alle seconde e
le rendono permeabili e dinamicamente modificabili. Un esempio storico che ei pare rilevante
sono le “teorie neurologiche” delle antiche pazienti affette da paralisi isteriche, per cui le aree
affette corrispondevano ad una teoria di senso comune che differiva dalle conoscenze neurolo-
giche scientifiche detl’epoca. La teoria neurologica ingenua della paziente plasmava l'utiizzo
del corpo, e 1a diagnosi differenziale si giovava delle differenze tra teoria el paziente e teoria
del neurologo: le aree affette differivano da quelle innervate.

La Teoria della malaitia costituisce un’inierfaceia tra la costruzione dell'universo soggettivo del
singolo con le sue idiosinerasie e la “costruzione sociale” dei generi e delle classificazioni mediche
quindi della nosografia correlata ad una propria semeiotica medica. In secondo luogo il riferimento
alla teoria della malattia permette di comprendere come la costruzione sociale dei generi possa agire
a liveilo personale incidendo direttamente sulle strutture cognitive del singolo individue,

Secondo il filosofo canadese 1an Hacking t itte le classificazioni mediche e tutte le teorie scienti-
fiche che riguardano 'vomo hanno un impatto suil'uomo stesso che viene modificato da tale classifi-
cazione nel corpo e nella propria condotta.

Secondo l'autore il pensare agli aspetti ‘costruitivi’ nel configurarsi di una certa malatiia
non significa eseluderne recessariamente tutte le possibili componenti biologiche e organi-
che, ma solo tenere sempre ben presente il “looping effect” (effetto retroattivo) di queile che
definisce “classificazioni interattive”

Hacking ritiene infatti che le classificazioni vadano divise in due categorie: la prima
“classifica oggetti indifferenti atle classificazioni”. Infatti la classificazione di “elettrone” non
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H decorso

La Teoria della malatiia deve essere distinta dalle teorie mediche sulla malattia. [nfatti essa
& una teoria del senso comune del paziente, che certo pud comprendere anche nozioni mediche
apprese direttamente dai sanitari, da giornali o enciclopedie o dai media, e dall'applicazione di
conoscenze “ingenue” o “popolarl” pregresse. A titolo di esempio si pud vedere come la malattia
possa essere inserita in un contesto personale preesistente. | pazienti tendono ad usare un gran
numero di cornici e di riferimenti culturali: mistico, parapsicologico, psicodinamico e medico
anche nel caso di malattie prettamente somatiche come un tumore,

La filosofia della medicina riconosce quattro stadi tipici della condizione di malattia:

1) Incertezza: l'individuo riconosce, o sospetta, segni di malattia e cerca di comprenderli, e di
valutare la gravita della situazione. Egli oscilla tra il negarli ed approfondirli. [ parenti notano che
il soggetto non sta bene “non & pil lo stesso™

2) Distruzione dell'ordine: l'individuo riconosce la malattia come un problema reale ed attua-
le, 0 talune manifestazioni della malattia come un problema reale e cerca una forma di aiuto, Pug
rivolgersi ad un medico, al “Professore”, ad uno psichiatra, ma anche ad una cartomante, alla par-
rucchiera, o al Papa a seconda del tipo di patologia o di combinazioni di patologie di cui soffre. In
questa seconda fase la situazione pud risultare cosi seria che sone le figure di attaccamento attua-
li e ta famiglia allargata a riconoscere la malattia come un problema che necessita attenzione ed
a cercare aiuto al posto del paziente. E in questa fase che il paziente /o i parenti diventano iper-
vigili e sospettosi nei confronati dei possibili segni di malattia,

3) Tentativo di recupero: il soggetto cerca di ricostruire e comprendere come si & sviluppata
la malattia guardando alle cause passate di questa ed ai possibili sviluppi ed implicazioni future,
Gli “Altri significativi” coinvolti in questo processo cercano di incoraggiare e sostenere il malato
partecipande allo sforzo di guarigione. Si possono riconoscere sforzi volti a salvaguardare il sé con
una varietd di condotte di compensazione o di tamponamento messe in atto dal malato e dai con-
giunti. Riduzione degli impegni lavorativi, dell'esposizione a stress non essenziali. [n questa fase
il malato cerchera di mantenere autostima e senso di autoefficacia mettendo in atto strategie
orientate in tal senso compatibili con le condizioni di vita stabilite dalla malattia.

4) Recupero: il malato cerca di ristabitire le condizioni e i ruoli precedenti attraverso strategie
di controllo e padroneggiamento della propria efficacia e delle relazioni interpersonali pitt marca-
te. E durante questa fase che il malato cerca di determinare e di riconoscere quando e quanto “sta
meglio”, oppure di adattarst ad un nuovo livelio di funzionamento ridotto dagli effetti della malat-
tia. Le figure di attaccamento e colore che svolgono un ruolo “terapeutico” affiancano ed aiutano il
malato in tale processo offrendo sostegno e pesmettendo al malato di riprendere gradualmente il
controllo di s¢ e sulla sua vita. li malato si sforza nella direzione di prendersi cura di sé, di fami-
liarizzarsi e confidare nell'azione (eventualmente piit limitata) del suo corpo e nel valutare piil
accuratamente i suoi disturbi riconoscendo i ncovi limiti posti dagli effetti della malattia (deficit).

Azioni epistemiche

Nel eorso delle diverse fasi della malattia il soggeito la “esplora” al fine di “spiegarsi” e “gesti-
re” determinate caratteristiche della stessa. il soggetto ciod nen soto raccoglie informazioni e
notizie, o recupera conoscenze pregresse, ma effettua pure un'esplorazione attuale del proprio
stato di funzionamento. [} paziente attua detls “Azioni epistemiche”, ciod un'esplorazione degli
effetti della malattia sul proprio mondo soggettivo.

Definiamo “Axiont epistemiche” le azioni aituate ol fine di produrre nuove conoscenze.

[ soggetti non sempre perseguono degli scopil; attuano pure delle azioni senza uno scopo che

1. L'intenzionalitd & incorporata nel SNC umano
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non sia semplicemente quello di testare I'ambiente o le proprie capaciti producendo nuove cono-
scenze di valore adattativo attuale od anche meramente potenziale. 1 soggetti utilizzano cioe azio-
ni epistemiche per acquisire informazioni che di per sé possono essere utili, ora o in futuro, ma
senza perseguire un obiettivo specifico immediato.

La concezione di Paziente competente implica che il fornitore di cure inizi a porsi il problema
di riconoscere le potenzialithy del paziente e le sue convinzioni personali sulla malattia: la sua
Teoria della malattia come parte della valutazione globale della situazione clinica.

B essenziale considerare la condotta del malato rispeito alla sua malattia. 11 malato esprime
uno sforzo, e diverse ability, nelt’affrontare, o nel reagire, a processi patologici. L'attenzione cosi
orientata facilita lo sviluppo di un'attitudine terapeutica sopratiutto laddove la gravita della pato-
logia e la rete di interrelazioni di fattori biologici, familiari e sociali pongono Yoperatore di fronte
ad un sistema che & percepito come immodificabiie.

La teoria della malattia del paziente ci pud fornire molte informazioni. 1l decorso di ciascuna
malattia ha peculiarita riconducibili alle caratteristiche premorbose del malato ¢ all'azione di una
serie di fattori intervenienti in maniera specifica durante il decorso della malattia.

Soggeiti che condividono aleuni fattori di rischio (svantaggio socio-culturale, problemi netle
relazioni parentali, carenze snitarie, malattie crganiche croniche) sviluppano it proprio stato cli-
nico secondo differenti percorsi e con differenti risultati in rapporto sia a differenze individuali
osservabili (reattivita immun: taria, peculiarita della biochimica individuale o capacita di recupe-
ro in condizioni di stress ete.) sia a specifiche varianti del contesto ambientale (disponibilita di
figure di cura non familiari, di strutiure sanitarie).

In effetti si & osservato che le componenti biologiche-individuali e te componenti bio-sociali
ambientali non agiscono secondo modalita additive in una dinamica lineare nel corse del ciclo di
vita, bensi in sinergia secondo una dinamica complessa.

Punti di vista

Nell'esaminare le questioni poste dallo studio della Teoria della malattia saranno considerati
in maniera semplificata tre panti di vista complementari, ma distinti, che caratterizzano il micro
ed il mesosistema in cut si manifesta il decorso della malattia.

Da un iato il curante sviluppa un modello di lavoro del paziente che consiste nell'applica-
zione at caso specifico delle teorie mediche generali e nell’utilizzo di una congerie di cono-
scenze cliniche sulle varieta dei decorsi delle malattie e sulla gestione dei pazienti singoli
(es. paziente docile, difficile, grave).

La maggior parte dei pazienti e dei loro parenti, piuttosto che accettare passivamente i sintomi,
sviluppa aleune strategie utiliZinutili o dannose per affrontare la malattia. Si possono delineare gros-
solanamente almeno tre punti di vista diversi che convergono nel dominic cognitivo della malattia.

11 Modello di lavoro del curante

Il curante inizia a costruire un modello clinico del paziente e del suo modo di porsi nei con-
fronti del trattamento e di utilizzarlo. Si tratta del modello di lavoro basato su una versione spe-
viliva, adatbata pos il oingule pacicuate, deolle Tovrie lboientifiche' della malattisa che il curante
padroneggia. 1l modello di lavoro risente pure delle teorie di senso comune del curante, ma & emi-
nentemente costituito di conoscenze scientifiche.

11 Modello di lavoro & costruito dal curante nell'interazione clinica attingendo alle sue cono-
scenze mediche e contemporaneamente a diverse fonti di informazione:

a2} Le deserizioni e le valutazioni che il paziente fornisce dei suoi problemi presentt e degli

oblettivi terapeutici che si pone;

1) il resoconto anamnestico che il paziente fornisce;

¢} le reazioni emotive del terapeuta stesso nei confronti delle condotte del paziente;

- Riabilitazione Neurocognitiva -

11

SAGGI



SAGGI

12

d) le contro-reazioni del paziente all'atteggiamento ed agli interveati del curante:

e) eventuali altre notizie.

E attraverso l'interfaceia cognitiva data dall'uso di metafore che si pud entrare in sinto-
nia, empatizzare col paziente, cio® costruire, definire e condividere un dominio cognitivo in
cui dispiegare le condotte esplorative di entrambi. Un'analisi delle metafore permette quindi
di tracciare una mappa delta teoria di senso comune adottata dal curante e deli'idea guida che
regola la sua attivitd clinica.

La capaciti cognitiva di empatizzare & parte delPazione sanitaria anche quande non riveste
una rilevanza emotiva, ma meramente conoscitiva dello stato clinico.

Un’'attenta analisi cognitiva della conoscanza empatica mostra come la nozione preveda
diversi sottotipi (Lakoff G.,1998).

Empatia egocentrica: consiste nei coneepire la situazione dellaltro sulla base del proprio
punto i vista e dei propri valori. L'empatia egocentrica del fornitore di cure pud far si che
il paziente sia “capito” solamente per quanto & ricompreso nell'ambito delle conoscenze e dei
valori del curante.

Empatia assoluta: consiste nel concepire la situazione delialtro sulla base del suo punto
di vista e dei suot valort. L'aspetto potenzialmente negativo & “il medico pietoso”. L'empatia
assoluta pud in positivo accompagnarsi ad un intervento senza richiedere forme di sottemis-
sione da parte del paziente.

Empatia parziale: pud permettere una comprensione accettabile della situazione di pazienti
molto gravi oppure molto divers: rispetto al eurante.

11 modello dei pazienti

La maggior parte dei pazienti non accetta passivamente i sintomi, ma sviluppa alcune strate-
gie utilv/inutili o dannose per affrontare la situazione. Esse comprendono cambiamenti dell'orga-
nizzazione comportamentale, aumento o riduzione dell'interazione sociale, distrazione oppure
estrema attenzione al proprie stato somatico, ai farmaci assunti ed alle cure praticate ed altri
metodi di controllo e di padroneggiamento. [ pazienti spesso interagiscono con i parenti.

Sono state studiate le strategie di coping (autoprotettive) dei pazienti confrontando i pazien-
ii coi loro parenti ed i controlli normali coi loro parenti.

[ pazienti in genere ritenevano che la loro capacity interna di controllo dipendesse pil dai loro
sforzi che dalle loro capacita intrinseche relative al toro stato somatico. [ pazienti hanno riferito
un “eoinvolgimento emotivo”, una “tendenza a ricunciare” in situazioni di stress, un’aspettativa di
aluto da parte degli altri e un bisogno di “suppcrto sociale” maggiori rispetto al parenti.

Rispetto all'esordio della malattia il malato attraversa diverse fasi:

1. Fase della sorpresa; cui segue una 2. Fase dellorganizzazione; ed infine 1a 3. Fase della stabilizzazione,

Durante Ia fase delta sorpresa: paura, ansia e desiderio di negare la situazione: indagine su che
cosa implicano i disturbi e lore progressiva accettazione cowe “entite indipendenti”, ciod come
‘esterne’ al S€; accettazione dei disturbi ed esplorazione su che cosa implicano per il funziona-
mento generale e per le attivitd qualificanti il Sé.

Durante la fase deil'organizzazione molti pazienti diventano piti confusi {regressione).
L'allarme iniziale e i sentimenti di impotenza che si impongono al malato sono seguiti da un perio-
do di angoscia nei confronti dei sintomi che non porta a strategie di coping. Lo sforzo determina
spesso una riduzione dell’attivita det pazienti.

Durante la fase di stabilizzazione il paziente giunge a considerare i disturbi come una parte di
s€ e deve scegliere se seguire o meno i consigli e le prescrizioni.
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I pazienti in genere usano delle strategie di coping basate sulla loro Teoria della malattia che
conducono ad innumerevoli tentativi di riprendere il controlle della situazione attuando preva-
ientemente dei controlli autoreferenziali sulla propria condotta.

In questi tentativi di auto-controllo del comportamento si possono distinguere a grandi
linee sei sottotipi:

1.Tentativi di abbassare I'arousal fisiologico, ad esempio, usare metodi di rilassamento, come

ascoltare musica calmante. Possono essere ulteriormente classificati come segue:

a} distrazione passiva (uscoitare la radio, la musica, guardare la televisione) o atlive (suo-

nare uno strumento musicale, serivere un diario, scrivere poesie, leggere, fare giardinaggio).

b) cambiamenti fisici con mavimenti corporei. Inattivita o passivita (ad esempio, riposo, rilas-

samento o sonno); in alternativa si adottano I'attivita (ad esempio, camminare, correre o nuo-

tare) o i cambiamenti posturali. Tutti questi comportamenti rappresentano tentativi di modi-
ficare uno stato, di raccogliere le forze e di riacquistare uno stato di controllo;

¢} concedersi un piacere (ad esempio, mangiare, fumare o bere};

d) condotte non specifiche (ad esempio, “Mi tengo occupate, Provo a fare qualcosa di piace-

vole®}).

2. La socializzazione & molto utilizzata ed include il parlare coi familiari, con gli amici, con i
vicini di letto.
L'evitamento sociale e il ritiro non sono quasi mai riportati come meccanismi di coping.

3. Controllo cognitivo all'interno del quale si evidenziano tre sottogruppi:

a} soppressione di pereezioni, sensazioni e pensieri non voluti {si evita di pensare alla malattia);
b) spostamento dell'attenz.one (si indirizza Vattenzione verso idee neutre, confortanti};

¢) risoluzione di problems, focalizzata specificamente a risolvere difficoltd attuali o a pianifi-
care impegni futuri.

4. Cure mediche: include “isare o cambiare i farmaci, andare allospedale o consultare un
professionista.

5. Gomportamenti sintomatici: nonostante il loro intento sia quello di alleviare i disagio, essi
rientrane alla fine in comportamenti connessi alla malattia. Ad esempio, cantattare il 118 per
ottenere protezione e rassicurazione, agire in modo rabbioso, urlare di essere lasciato solo.

0. La preghiera fornisce uno strumento di coliegamento con un’entitd protettiva.

| pazienti effettuano pertanto un tentativo dj controllo cosciente cercando di deviare la loro
attenzione o di ignorare dolori o disturbi, Un altro metodo consiste in un cambiamento attitudi-
nale rispetto alla malattia: i paxienti esplorano attentamente le sensazioni. Si considerano anche
le similarita dei sintomi con stati conosciuti o gia esperiti cercando di mobilitare per analogia le
proprie competenze con un'intensificazione de] ragionamento metaforico.

Strategie come quelle descritte vengono perseguite e talora sviluppate quasi furtivamente dal
paziente, il personale sanitario in genere non viene coinvelto ed i rari tentativi di coinvoigimento
spesso sono rifiutati o non trovano spazio nell'orizzonte cognitivo del curante.

Considerati i benefici attribuiti a queste strategie dai pazienti, dovremmo non solo incoraggiarne
T'uso, ma anche educare e addestrare i pazienti a scoprirle e a usare qualsiasi tecnica essi trovino utile.

- Riabilitazione Neurocognitiva -
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11 modello operativo dei familiari

Nell'insieme sembrano esservi differenze degne di nota fra le strategie di coping dei
pazienti e quelie dei parenti: ¢id assume un valore rilevante nello sviluppo delle strategie glo-
bali del trattamento.

In uno studio di parenti di pazienti sone stati identificati otto tipi di comportamenti di coping:

1. Gostruire: azioni noncoercitive tese a migliorare il comportamento;

2. Ignorare/accettare: azioni che implicano un'accettazione benevola o indifferente per

comportamenti non problematici;

3. Rassegrarsi: azioni simili a quelle appena viste, ma precedute da un tentativo senza

suceesso di produrre un cambiamento;

4. Evitare: azioni che tendono a ridurre al minimo I'esposizione dei parenti ai comportamenti

delt'individuo;

b. Rassicurare: azioni concentrate specificamente sui sintomi, nelle quali i parenti presenta-

no un aspetto stabile e calmo, che sottolinea la sicurezza della casa e dei loro legami;

. b. Azioni critiche o coercitive; possono comportare aggressioni verbali o fisiche, minacce, ten-

tativi di mettere in imbarazzo il paziente o di osteggiarlo in aliri modi. Lu coercizione risulla

la strategia pill frequentemente usata nei casi in cui i pazienti mostrino un maggior grado di

ritiro e di passivith ed anche quando vi siano state numerose ricadute e ricoveri.

7. Coltudere: azioni che possono coinvelgere comportamenti di perdono o di supporto;

8. Disorganizzare: azioni inutili, espressione di impotenza e di disperazione.

Prospettive

Un'attenzione dei curanti a questa congerie di teorie (credenze) che condizionano le condot-
te di pazienti e parenti nei confronti di un trattamento medico migliora le possibilith dj cura e la
collaborazione dei pazienti e familiari. | ricercatori riferiscone che nel corso delle interviste sono
rimasti colpiti dalla sorpresa e dalla gioia provate dai pazienti perché qualcuno dedicava del
tempo ad esaminare i metodi da loro escogitati per gestire i sintomi. E dunque importante osser-
vare che fino a poco tempe fa & stata data troppo poca attenzione ad unarea cosi importante,

Considerati i benefici attribuiti alle strategie dei pazienti, dovremmo non solo incoraggiarne
I'uso, ma anche educare e addestrare i pazienti a scoprirle e a usare al meglio gualsiasi ‘tecnica’
essi trovino utile nel gestire la malattia e questo soprattutto quando abbiamo a che fare con Jup-
godegenti o malattie che richiedono lunghi trattamenti domiciliari,

Un programma di appirendimento graduale delle strategie di coping da parte del paziente,
strategie costruite atfraverso un accrescimento delle abilita in un processo di autogestione ¢hia-
mate ‘ampliamento delle strategie di coping’ pare costituire una frontiera dell'assistenza. Nel easo
della riabilitazione la situazione si presta assai bene, dato che & possibile sovrapporre esercizio e
riflessione o insegnamento col riabilitatore. 11 loro uso, in aggiunta al trattamento strettamente
medico, & raccomandate per la natura non invasiva e per la mancanza di effetti collaterali.

In effetti bisogna riconoscere che anche i gruppi di auto-aiuto, benche fondati in genere su
altri presupposti, svolgono una funzione analoga e permettono una discussione delle teorie della
malattia sviluppate dai singoli pazienti massimizzandone i vantaggi.
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Riassunto

Hl paziente mette in alto numerose strategie volte ad affrontare 1a malattia e a re-
cuperare le proprie capacith eompromesse seconde linec guida vincolate daila sua
Teoria delia malaitia.

La teoria delia malattia & un sistema di conoscenze inerenti lo stato di malattia in ge-
nerale e la malatiia specifica: tale sistema di conoscenze si modifica sulla base deil'e-
sperienza, e deli’esplorazione da parte del paziente del suo stato.

E possibile comprendere la teoria della malattia direttamente tramite la naturale com-
prensione del curante daile espressioni metaforiche utiiizzate dal paziente. E inoltre
possibile, a scopi di ricerca, effettuare un’analisi sistematica delle espressioni metafo-
riche utilizzate per deserivers la teoria della malattia da parte di pazienti, parenti e
personale sanitario,

L'attivita di rizbilitazione incide direttamente con strumenti educativi sulla teoria del-
la malattia. [ fornitori di cure ed 1 familiari hanno proprie ‘teorie della malattia’ sulla
base delle quali si orientano e decidone le Joro modalita di condotta. La via ‘clinica’ per
esplorare le strategie di coping del paziente e delle figure che si prendono cura di lui
consiste nell'esaminare 12 deserizioni metaforiche deila malattia fatte dal paziente, dai
familiari, dai fornitori di cure il cui esame permette di delineare la Teorin della ma-
laliia che & stata sviluppata dai diversi soggetti nella forma di teorie di senso comune,
o teorie cliniche della malattia. L'attenzione alla teoria della malattia sembra promet-
tente nella gestione dell'intervento sanitario secondo linee guida pia vicine ai bisogni
del paziente e di chi si prende eura di lui.
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