MEETING RIMINI, 26. 8. 2015
“L’'ULTIMA PAROLA NON E’ LA PAROLA FINE, MA LA PAROLA BENE: ESPERIENZA DELLA MALATTIA”

Questo intervento e organizzato attorno ad alcune parole chiave, in cui si condensano esperienze
condivise e un lavoro che abbiamo sviluppato negli anni.

Un paio di questioni per introdurci. L’esperienza della malattia ha a che fare con la conoscenza? la
malattia cio@ comporta un’esperienza conoscitiva, oltre che emotiva e di sofferenza fisica,
rintracciabile nel suo accadere, nel presente? E inoltre: esiste un problema di senso
nell’esperienza di malattia, che coinvolge sia il paziente sia chi 'assiste?

Esperienza, come intendere questa parola? Cio che qualifica un’esperienza, a ben vedere, pil che
I'accumulo di informazioni o sensazioni, & essenzialmente un incontro, qualcosa di nuovo, di altro,
di inatteso che I'avvia. Qui in particolare I'incontro con un disturbo, con la sofferenza. Esperire la
malattia e il frutto umano, vissuto nell’io con tutto il suo carico emotivo, dell'incontro e della
relazione della persona con la malattia, con le circostanze e i rapporti, i bisogni e i limiti connessi a
guesta condizione.

D’altra parte I'esperienza del limite caratterizza la condizione umana come tale: limite, appunto
una “mancanza” (quanto & reale questo titolo del Meeting!), cioé il bisogno che I'uomo sente. Al
punto che posso dire di me non solo che ho bisogno, ma forse piu propriamente che ‘sono’ un
bisogno. E questo si riflette in modo significativo nel linguaggio, che infatti usa dire semplicemente
sono depresso, sono ansioso, piuttosto che ho la depressione o la nevrosi. Cosi come, uscendo
dalla psichiatria, per chi e affetto da diabete, da ipertensione o da tumore, si parla preferibilmente
di paziente diabetico, iperteso o oncologico. Tanto si fa stringente il rapporto persona — malattia!l
In altre parole, il bisogno vissuto svela il soggetto umano come portatore di una domanda.

Pur affermando l'indiscutibile efficacia e potere della medicina, dei suoi progressi e strumenti
diagnostico terapeutici, il primo protagonista dell’azione sanitaria € il soggetto. Ma in pratica che
posto occupano il soggetto e la relazione tra soggetti nella cura? Un aspetto quanto sottovalutato
nel lavoro clinico? Quanto occorre invece tener conto dell’esperienza del soggetto, ascoltarla,
saperla leggere nella specificita dei bisogni che presenta per svolgere un percorso di cura buono!
Un percorso di cura capace di far emergere potenzialita e risorse del paziente, di utilizzarle e di
integrarle con quelle degli operatori, della famiglia e del contesto, la rete sociale. Una vera
alleanza, che valorizzi i protagonisti: le persone con i loro legami, anzitutto le famiglie, sempre
direttamente coinvolte, propositive, come questa testimonianza dice, o anche in grado di proporsi
in modo autonomo e organico, come ad es. I'associazione Diversamente, a sostegno dei malati.

La parola soggetto richiama i progetti di umanizzazione delle strutture sanitarie: bastano forse
camere piu confortevoli? Oppure occorre un ‘umanesimo della cura’, che sappia partire dal
recupero dell’'umanita dell’esperienza di malattia, dalla domanda di significato che le persone si
pongono, dal che senso ha quello che mi sta e ci sta accadendo? Senza censurarle. E d’altra parte
come si puo curare senza apertura all’essere dell’altro, alla sua domanda di senso?

La personalizzazione della cura inizia qui, € oggi, non solo la frontiera della ricerca di domani (cui si
dedica I'epigenetica). Comunque, I'esperienza di malattia opera un cambiamento in chi la vive: &
veramente un incontro che genera una nuova conoscenza, adesso. Passa da qui la ricerca del
bene, per il paziente e per I'operatore. Ad es. Groopman, oncoematologo americano autore del
libro Anatomia della speranza, ha studiato negli esiti dei suoi pazienti il nesso tra la speranza e la
cura. Un lavoro che apre una immensa finestra sul ruolo dei fattori umani (cosi detti ‘extraclinici’
ma in vero essenziali alla clinica) in medicina. Un’esplorazione continua che la riscatta da visioni
ristrette e meccanicistiche, svolta da vari studiosi, cui Medicina e Persona da un contributo reale e
tenace riproponendo gli aspetti umanistici della professione.




Quanti colleghi laici si richiamano alla ‘speranza affidabile’ (cfr. Spe salvi) nell’affrontare problemi,
dolore e sofferenza! Che si puo lenire, non evitare. E certo curare. Terapia e cura, assistenza e
riabilitazione, sino alle prospettive di guarigione o ‘recovery’: sono temi cruciali, che sottendono
un interrogativo proprio sull’idea di cambiamento.

Non e forse riduttivo, domandando la guarigione, esigere di voler tornare ‘come prima’? Domanda
del tutto legittima, certo, ma solo apparentemente ovvia. Domanda pero impossibile, specie nelle
sempre piu frequenti malattie ad evoluzione cronica, perché I'obiettivo desiderato rischia di
prescindere dalla realta. Il tempo e la realta, due elementi fondamentali, da non banalizzare, in
guelle condizioni di prolungata e grave sofferenza. Tuttavia, come abbiamo ascoltato nel racconto
di Silvia, se da un lato incombe il peso di sintomi gravosi, dall’altro proprio in questa condizione si
puo creare uno spazio all’accadere di una scoperta nuova, quella di potersi guardare diversamente
e comprendere piu profondamente, spalancando orizzonti di desiderio imprevisti, imprevedibili.
Ne scaturisce cosi una positivita che aiuta la vita del paziente, al di la delle aspettative: un
cambiamento, un bene, di cui la famiglia & pienamente partecipe.

Una positivita che non puo non coinvolgere il rapporto con il medico e con I'équipe curante. Con
I'altro: la malattia costituisce I'occasione in cui avviene un incontro tra la persona malata e il
personale medico e di assistenza. Per inciso, come & vero che I'io nasce da un incontro con I'Altro!
Questo e un pensiero forte, veicolato dal Meeting, che sembra scalzare la solita idea di fragilita.
Altrettanto forte si pone I'esperienza di un percorso di conoscenza condivisa.

‘’altro nasce dentro di noi continuamente e la relazione (attraverso i gesti e le parole con il
paziente e all'interno dell’équipe) mantiene viva I'idea che ciascuno ha dentro di sé un fine, la
propria realizzazione: nelle situazioni limite solo I'amicizia aiuta a esistere, cioé quando I'altro
esiste in noi piu di noi stessi’. L'esperienza di un grande psicoanalista ne richiama un’altra, di un
grande medico. ‘La carita € che tu ti commuovi nel rapporto con I'altro, quando dai quel minuto in
piu, qualcosa che non é richiesto. La cura, I'assistenza e ospitalita dell’altro dentro di sé. Il malato
ha bisogno che ci sia un movimento insieme a lui...”. Commozione, cioé@ movimento insieme.

Non si tratta infatti di elemosina, ma di un dono, il dono non anonimo del nostro tempo. Capace -
come dono - di rapporto gratuito con l'altro, di imparare da lui e di attivare una reciprocita, cioe di
generare, di avere in cambio la fiducia, che rappresenta la base della cura. Si fa I'esperienza di un
bene, del cambiamento, anche per chi opera in sanita. Quanto abbiamo bisogno noi stessi di
mantenere la motivazione nel nostro lavoro, di non diventare cinici o a nostra volta cronici, di una
formazione continua che alimenti la nostra umanita, insieme al sapere medico!

Gli operatori sanitari sono infatti interpellati proprio a questo livello, quello del rapporto
terapeutico. La relazione di cura non va intesa come elemento accessorio e indifferente, come atto
di dovere appannaggio dei colleghi pil buoni e tolleranti, ma come il terreno di un incontro di
conoscenza sempre nuova, nel quale I'altro si senta realmente accolto nella sua specificita
personale e sostenuto nella domanda di cura.

L'incontro medico paziente: un’esperienza di grande valore che non puo che migliorare la clinica e
quindi necessita di un lavoro che lo rivaluti come fondamento di un atto di cura efficace e insieme
di una crescita professionale autentica. E’ per questo realismo, non per spiritualismo, che stiamo
lavorando sui fattori umani non scissi dalla clinica, anzi che ne integrano lo spessore: la speranza,
la condivisione e la com-passione, il soggetto e le relazioni di cura, sino alla possibilita
straordinaria eppure necessaria del perdono. Problema reale, affrontato in due seminari proposti
dagli operatori psico-sociali di M&P, ad es. per chi non riesce a perdonare/si e vive la malattia
come un’ingiustizia o una punizione (perché proprio a me?) o sente irrisarcibile il male subito.
Perdono, quindi una possibilita di liberta dalla e, soprattutto, nella malattia.




