RECENSIONE

Marco Ingrosso e Pierpaola Pie-
rucci (a cura di)

Le relazioni di cura nell’era
digitale. Le persone in cura come
partner nei percorsi terapeutici
Aracne, Roma, 2019, pp. 299

La pubblicazione, che raccoglie
i contributi presentati al convegno
di Ferrara del 4 e 5 maggio 2018 sul
tema “Quale ruolo delle persone in
cura? Relazioni di cura, innova-
zioni digitali e cura di sé nel conti-
nuum di salute”, nella sezione fi-
nale presenta la Dichiarazione sul
ruolo delle persone in cura (pp.
293-295), sottoscritta dai parteci-
panti al convegno e da professioni-
sti e attori sociali impegnati dalla
volonta comune di riportare il tema
del ruolo delle persone e dei rap-
porti di cura al centro dell’atten-
zione politica, culturale e operativa
del Paese.

Ed ¢ proprio in virtu di tale in-
tento, che anima I’intero volume fin
dalle prime battute, che i due cura-
tori problematizzano e decostrui-
scono i paradigmi fissati dalla mo-
dernita — e in molti casi ancora at-
tuali — che hanno contrapposto
“professione” a “condizione pro-
fana”, vissuta dal “paziente”. Il mo-
dello parsonsiano delle relazioni
strutturali, di tipo paternalistico, fra

medico e persona in cura, permane,
secondo gli autori, come una “ma-
trice occulta” che condiziona e ca-
ratterizza la relazione anche nella
contemporaneita, pur in condizioni
socio-culturali del tutto differenti
da quelle della seconda meta de No-
vecento (p.12). Sebbene oggi ap-
paia diversa I’attenzione riservata
alla persona in cura e al suo coin-
volgimento nei processi terapeutici,
anche in virtu dell’introduzione di
codici deontologici, di programmi
di policy internazionali e di una
evoluzione legislativa — che va
dalla legge 833 del 1978 istitutiva
del Servizio Sanitario Nazionale
fino alla n. 145 del 2001, che ha ra-
tificato la Convenzione di Oviedo,
sul consenso informato — viene evi-
denziato come nei programmi for-
mativi delle professioni sanitarie
persista ancora una “enfasi burocra-
tica e a-relazionale”, che viene pure
trasfusa nei metodi di valutazione
delle acquisizioni mediche (pp.12-
13): elementi, questi, che concor-
rono al cristallizzarsi di una nuova
forma di asimmetria nel rapporto
tra persona in cura ¢ medico. In-
grosso e Pierucci sottolineano come
tale sbilanciamento nella relazione
sia stato ancor piu aggravato dalle
politiche pubbliche adottate a se-
guito della grande crisi finanziaria
del 2007 e fino al 2018, ispirate a
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concezioni neo-liberiste e al conte-
nimento della spesa pubblica, com-
presa quella sanitaria, con la ridu-
zione del personale dipendente,
dell’assistenza medica generica da
convenzione e dell’assistenza far-
maceutica, con effetti gravi sulla
salute e sulla cura delle fasce piu
fragili ed esposte della popolazione.
Quelle politiche hanno introdotto
nelle organizzazioni sanitarie me-
todi ed obiettivi di tipo aziendali-
stico, in direzione top-down, cosi
che D’efficienza del sistema sanita-
rio e la managerialita dei responsa-
bili pubblici hanno in molti casi
avuto il sopravvento sulla persona e
sulla sua cura.

Accanto ad un articolato con-
fronto sui paradigmi di intervento e
sugli orientamenti organizzativi, il
volume raccoglie esperienze appli-
cative e propone un ripensamento
della responsabilizzazione dei sog-
getti verso le proprie pratiche di sa-
lute auspicando nuove forme di
partnership con i professionisti sa-
nitari. Piu nello specifico, nella
Parte I vengono analizzati 1 “nuovi
scenari delle relazioni di cura” e de-
lineate alcune significative muta-
zioni nelle concezioni di salute, or-
ganizzazione € comunicazione.
Spinsanti, nel suo saggio “Passeg-
giando per i territori di cura” (pp.
23-46), riconnette la cura al conte-
sto di relazioni che la genera, ossia
al tessuto di rapporti che permette il
realizzarsi della salute in senso am-
pio e inclusivo. Ricostruendo le va-
rie tappe della vita umana, in cui la
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cura si accompagna alla persona,
I’A. osserva come nella situazione
di cronicita delle malattie “si modi-
fica la relazione che si instaura tra i
professionisti che offrono le cure e
i malati che le ricevono”, cam-
biando “rispettivamente, sia il ruolo
del terapeuta, sia la partecipazione
consapevole del paziente” (p.33).
In “Quale ruolo della persona-in-
cura?”, Ingrosso si sofferma sulle
trasformazioni e sulle prospettive
delle relazioni di cura nello scena-
rio contemporaneo. Il suo contri-
buto ci pare abbia una rilevanza
centrale nella riflessione comples-
siva sulla tematica. L’autore muove
dalla constatazione che i termini re-
lativi alla persona in cura, che oscil-
lano dall’accezione di “paziente” a
quella di assistito, passando per
utente-utilizzatore, siano obsoleti e
sottendano una posizione di impo-
tenza di fronte ad un sistema sanita-
rio percepito come una struttura
anonima ed elefantiaca o una mac-
china organizzativa impermeabile
alle esigenze e al sentire delle per-
sone che vi si rivolgono. Segnalare
la necessita di innovazioni termino-
logiche ¢ anche e soprattutto imma-
ginare e sperimentare un “innova-
zione paradigmatica (...) dello sce-
nario dei servizi collocandolo in un
piu ampio orizzonte di ecosistemi
di salute e di cura” (p.51). Il conti-
nuum di salute che viene auspicato
da Ingrosso investe tutti gli inter-
venti sulla salute e tutte le fasi
dell’esistenza e presuppone la cura
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di sé come metodo atto “a svilup-
pare comportamenti consapevoli di
autotutela e promozione, ma anche
a maturare capacita di adattamento
e interazione responsabile con gli
ambienti di cura”. Quello che si
rende necessario ¢, quindi, un
“nuovo patto sociale per la salute
affinché ritorni, in forme nuove, ad
essere considerata un bene co-
mune” (p.65).

Cenci, Cercato e Mecarelli in
“La medicina narrativa nell’era di-
gitale” analizzano poi le potenzia-
lita del digitale nel percorso tera-
peutico, a cominciare dalla crea-
zione della prima piattaforma digi-
tale, pensata integralmente per lo
sviluppo di progetti di medicina
narrativa nella pratica clinica (p.71)
e fino alle metodologie narrative di-
gitali applicate nella personalizza-
zione del percorso di cura in epiles-
sia (p.76) o, in campo oncologico
(p-83). Graffigna, con “Verso la ge-
nerazione di un ecosistema di Enga-
gement” esplora anche le sfide or-
ganizzative insite nella gestione
della salute e la promozione del
ruolo attivo del paziente dentro un
nuovo paradigma sanitario, quello
della medicina partecipativa, in cui
particolare importanza viene asse-
gnata al concetto di patient engage-
ment, e alla necessita di politiche
attive nell’ambito sanitario pub-
blico (p.106).

La Parte II del volume raccoglie
diversi contributi inerenti “Le prati-
che innovative in campo sanitario”
adottate in vari ambiti medici. Cosi,
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A. Noto e G. Noto in “Caring e per-
corsi di cura”, osservano come i
PDTA (percorsi diagnostico-tera-
peutico-assistenziali), pur rima-
nendo strumenti di grandi potenzia-
lita rimangano “parziali nei risultati
ed occasionali nella loro diffu-
sione” (p.113). Secondo gli autori,
per mettere effettivamente al centro
il paziente non basta la retorica, ma
occorre invece accompagnarlo
lungo “il percorso assistenziale, in-
tegrandolo con il percorso esisten-
ziale” (pp.117 e ss.). Basaglia,
Zani, Straudi, attraverso alcune
esperienze di coinvolgimento e col-
laborazione curato-curanti, analiz-
zano il nesso tra “Medicina riabili-
tativa ed empowerment” rimar-
cando come il team riabilitativo ri-
chieda I’inserimento non solo dei
“professionisti” dell’area medica,
ma anche un ruolo centrale del pa-
ziente e dei suoi familiari piu signi-
ficativi (p.141). Prestipino e Roc-
cella, analizzano la tematica degli
“Interventi integrati per persone in
cura per problematiche cardiache”,
richiamando in particolare I’espe-
rienza del Presidio Ospedaliero San
Filippo Neri, ove ¢ stato creato un
ambulatorio di psico-cardiologia
come risposta ad una istanza diffusa
di molti ricoverati. Pierucci riporta
I’esperienza della “Casa della Sa-
lute” dell’ ASL di Parma come caso
innovativo soprattutto per il mo-
dello organizzativo che la ispira, vi-
cino a proporre nelle pratiche il pa-
radigma della centralita della per-
sona in cura (p.166), sebbene rilevi
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anche 1’esigenza di una maggiore
“integrazione tra i livelli di cure pri-
marie e secondarie”, resa difficile
anche a causa di una rivendicata su-
premazia scientifica dei professio-
nisti ospedalieri su quelli delle cure
primarie (p.173). Magi e Moretti,
riprendono il ruolo delle figure di
cura ed il loro coordinamento nei
“Nuovi modelli di assistenza terri-
toriale”, soffermandosi sul ruolo
dell’assistente sociale e riportando
I’esperienza realizzata nella Re-
gione Marche, in cui ¢ stato previ-
sto I’inserimento del servizio so-
ciale professionale presso gli studi
associati di Medicina generale
(p-188). Ricci Bitti, nel suo saggio
“Cure primarie e malattia cronica”,
muove dalla consapevolezza che
I’assistenza primaria abbia centrale
rilevanza nella strategia fondamen-
tale per affrontare i bisogni di sa-
lute, come per evitare molti limiti
attuali dei sistemi sanitari (p.197).
Le esperienze qui riportate, se
da un lato evidenziano una mag-
giore inclusivita della persona in
cura ed una capacita di coniugare
I’intervento medico con quello psi-
cologico e sociale, tuttavia sono
lontane dal rappresentare innova-
zioni strutturali del sistema sanita-
rio pubblico, ma appaiono piuttosto
casi virtuosi dall’impatto limitato e
circoscritto. La Parte III del vo-
lume, relativa a “Salutogenesi e
cura di sé nel corso della vita”, ri-
porta la riflessione sulla partecipa-
zione e responsabilizzazione dei
soggetti verso le pratiche di salute
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adottate durante 1’intero arco esi-
stenziale. La ricerca di nuovi pro-
cessi formativi e auto-formativi si
apre con il contributo di Ingrosso e
Pierucci relativo al metodo dei diari
di salute, tematica poi ripresa da
Polvani (p.233) che esplora piu in
generale le metodologie narrative
come strumento di sostegno ai per-
corsi di salute; e da Garista (p.241),
che analizza il loro ruolo nei pas-
saggi problematici della vita. La
rassegna di saggi si chiude con To-
gnetti Bordogna che analizza le re-
lazioni di cura che possono dischiu-
dersi in tempi di crisi economica,
attraverso le “medicine comple-
mentari-alternative”. A partire dalla
prospettiva salutogenica, il tenta-
tivo ¢ quello di gettare una nuova
luce sull’area pre e trans- sanitaria,
affiancando alle terapie contenitive
della patologia tecniche e metodi
attenti ad una promozione del be-
nessere e della resilienza dei sog-
getti.

Mediante una riflessione appro-
fondita e aggiornata del dibattito in
corso, 1 differenti contributi rac-
colti, provenienti da diversi ambiti
disciplinari, tessono un dialogo in-
crociato tra saperi e individuano
“buone pratiche” da cui partire per
un rilancio della questione delle re-
lazioni di cura alla luce delle sfide
del presente. Avendo, tra gli altri, il
pregio di porre al centro dell’analisi
la persona in cura e di valutare gli
impatti che sono generati dalle
nuove tecnologie sulle relazioni
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medico-paziente, il volume costi-
tuisce un buon viatico per ripensare
alle relazioni di cura e il ruolo delle
nuove tecnologie. L’attuale pande-
mia da Covid 19 da nuova urgenza
alle tematiche affrontate, facendo
emergere le disfunzioni e debolezze
della sanita italiana e riproponendo
la necessita di ripensare, miglioran-
dolo, il Servizio Sanitario Nazio-
nale, almeno come garanzia dei li-
velli essenziali di assistenza (LEA)
e con riguardo alla territorializza-
zione della tutela del diritto alla sa-
lute.

Ancora prima dell’esplosione
del coronavirus, Ingrosso e Pierucci
segnalano le “forti tensioni sociali”
che si possono determinare tra le
parti in causa per via dello scolla-
mento tra le attese di adeguamento
delle relazioni di cura a modelli
partecipativi e condivisi, da una
parte, e le pratiche attuate dai “pro-
fessionisti” del settore socio-sanita-
rio, dall’altra. Tensioni che sono le-
gate ai tempi di attesa, al degrado
degli ambienti sanitari, al maltratta-
mento dei pazienti fragili. Con la
pandemia ancora in corso mancano
sufficienti elementi per valutare
come questa stia agendo sul rap-
porto medico-persona in cura. Da
parte dell’opinione pubblica grande
enfasi ¢ stata data al lavoro gene-
roso del personale medico e sanita-
rio a fronte della segnalazione di ri-
tardi e contraddizioni fra Regioni e
nei rapporti con I’ Amministrazione
centrale, e, soprattutto, di mancati
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investimenti nella rete dei servizi
socio-sanitari, ospedalieri e di base.

I diversi contributi con I’atten-
zione rivolta alla persona in cura ci
consentono di ripensare a tutto il si-
stema del welfare e a quello socio-
sanitario in particolare, muovendo
verso lo sviluppo di una public
health intelligence che ricrei spazi e
servizi vicini alla persona, attra-
verso una rete in cui interagiscano
professionisti sanitari e sociali,
gruppi sociali e privati, tutti impe-
gnati a rendere possibile un welfare
territoriale, vicino alle persone in
cura.

Marilin Mantineo
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