L’ANGOLO DELLE STORIE

Narrazione clinica e pluridimensionalita

della cura




Qualche premessa antropologica

- Che cos'e il corpo?
- Che cos'e la malattia?
- Che cos'e la biormedicing?
- Che cos'e la narrazionz?



1/ corpo

- hon & un'entita asT orica 2 universale

- e un corpo chz apprznde ad 2332rz nezl
mondo
- e storicamzntz 2 culturalmzntz dato
- ¢ insieme individualz, socialz, politico
- "OJJ/I‘I'O di 2 Sr)/rvn/f

- & "pizno di mznte"




La malatiia

- € un zspzriznza totalizzaniz

- coinvolge la fisicita (diszasz), ma anche
I"2s02riznza individualz (illnzss) e la
dimensione socio-politica (sickness

-e passibile di divzrsz interpretazioni a
seconda delle variabili prese in esame




La biomedicina

I -
- € un'etnomedicina: un sapzrz particolare, che prende in

esame specifiche variabili, ma ne esclude altre

- e efficace in virtu di tale riduzionismo, ma ha delle
limitazioni a causa di esso

- si fonda su narrazioni: anamnesi, letteratura scientifica,
cartelle cliniche




La narrazione

E' una pratica socio-culturale
nolidimeznsionale

- Relazione tra gli zlzmenti dzlla trama
- Relazione tra coloro che narrano
- Relazione tra coloro che narrano 2 coloro chz ascoltano

LR

- Relazione tra coloro che narrano/ascoltano 2 cio che
vizgne narrato

- Relazione tra la narrazionz 2 la realtda 2sterna



Polidimensionalita

della narrazione

LA MNARRAZIONE PLASMA L'ESPERIENZA

- ha poterz ermenzutico: attribuisce un senso
- ha potzrz normativo: modella I'esperienza

- ha potzrz congiuntivo: consente di ipotizzare
cio che non e attuale



L’Angolo delle Storie

Un laboratorio di narrazione clinica a cui partecipano:

ROBERTO LALA Pediatra endocrinologo
cLISABETTA BIGNAMINI Pediatra pneumologa
PATRIZIA LeVE Pediatra di libera scelta
PAOLO MORGANDO Pediatra di libera scelta
CRISTIANA TINARI Infermiera
ZETTY BRUCATO Assistente sociale
GIULTA FERRO Assistente sociale
cLENA NAVE Bioeticista
CRISTIANA RISSO Psicologa psicoterapeuta
GILORGIA FENOCCHIO Psicologa psicoterapeuta
Filosofo e counsellor filosofico
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Antropologa



L’Angolo delle Storie

Un laboratorio di narrazione clinica:

- Ha carattere spzrimzntale;
- Prende avvio dalla narrazionz di casi clinici;

- Vuole sottolineare la portata cognitiva 2 pratica del lavoro
narrativo;

- Non si limita al racconto, ma vuole produrre una riflzssionz
interdisciolinarz a diversi livelli del discorso;

- La riflessione vuole avere una ricaduta pratica sull'agire clinico



La storia di Mara e del mondo

che non c’e

Mara e una bambina di sette mesi, gravemente
cerebropatica, probabilmente a causa di un'anossia
occorsa al momento del parto.

La sua storia 2 stata narrata congiuntamznie dal
nzdiatra 2 dallz assistenti sociali cnz ['avevano
avuta in carico,



L’incertezza

Rianimare o non rianimare?
Tracheostomizzare o non tracheostomizzare?
Domiciliare o istituzionalizzare?
Distacco o coinvolgimento nella relazione di cura?

"MEDZ: Tutto dipznde da chi trovi come rianimatorz, dipznde dal grado di responsabilita che vuole
assumersi e dal suo modo di preseniare il quadro clinico alla famiglia

"MEDI: Yedziz la confusionz: anche la tracheostomia é palliazione, quindi sarebbe piu da intendere
come sollievo di una sofferenza [..] che una possibilita, che implica, mi sembra, una azione
terapeutica, nel senso tradizionale”

"FIL: Forse molti mezdici, magari anche nel caso di Mara, consigliano l'istituto perché reputano che il
bambino non sia in grado di valutare la differenza fra stare in'istituto, in ospedale o a casa, mentre
per | genitori di questi bambini € estrzmamenie difficilz 2 pznalizzante.

"PSIC: Dal punto di vista psicologico stare tutto il giorno in ospedale con un bambino cosi complesso é
una cosa estremamente faticosa, anche fisicamente, e ira lz mamme (z a voliz ira gli opzratori) si
innescano dezgli aspeiii proiziiivi spesso feroci.




La contestualizzazione

I partecipanti hanno narrato esperienze personali o professionali
precedentemente vissute.
Cio ha consentito di situare e relativizzare la storia

"BIOE: I/ caso di Eluana 2 particolarz perché tutti i professionisti sanitari che si presero cura di lei
ad anche il padre affermarono sempre che Eluana non ebbe mai un raffreddore o un malore qualunque
dinnanzi al quale poter decidere di non curarla”

"ASS52: Io fin da quando avzyo 15 anni, andavo come volontaria ad assistere i bambini ricoverati in
questi istituti [...] Ho dei ricordi dolorosi e nitidissimi...”

"MEDI: Mi viznz in meniz il caso di un bambino che abbiamo avuto ricoverato, in coma protratto per
tre anni [...] Spesso si creavano teorie sulle sue capacita recettive...

"MED2: E' evidente che laumento della complessita e dell'invasivita delle cure mediche richiede ai
genitori ed ai parenti un‘assisiznza molto pit impegnativa rispeito al passato e pid dispendiosa in
termini di tempo
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Storie di ogni genere

Simon era un/a neonato/a intersessuale affetto/a da chimerismo
tetragametico, giunto/a in Italia da un Paese estero per ricevere
cure.
Dopo numerose indagini, operatori e familiari hanno scelto di
intervenire chirurgicamente per femminilizzare i genitali
del/della bambino/a, che e diventata Giulia.



L’incertezza

E' stato corretto attribuire un'identita di genere maschile o femminile?
E' stato corretto intervenire chirurgicamente per “"normalizzare" il/la
neonato/a?
E' possibile o opportuno immaginare l'istituzione di un terzo genere all'interno della nostra
societa?

"GIORGIA: L'indeterminatezza e inaccettabile. Bisogna aggrapparsi a delle sicurezze. [...] io immagino
il viaggio di questa famiglia di stranizri: arrivano carichi di aspettative, con un bisogno di certezze
tale che se le costruiscono in qualungue modo. Perché per loro é una necessital L'incertezza fa
impazzire”

"MAURIZIO: Di fronte a casi come questi uno potrebbe avere la tentazione di dire: "Perché vuoi
disciplinare,perché vuoi ridurre in categorie culturalmente accettabili?’, "pzrché normalizzarz?” Pero
dall'alira parie si potrzbbe dirz: "Allora, tutio cio che produce la natura 2 buono?

"LUCA: In piu aggiungiamo che, dal momento che il problema non é solo di natura medico-chirurgica ma
prevalentemente sociale, mi chizdo quanio sia giusio il ricorso ad un espedieniz medico-chirurgico
precoce quando la maggior parte dei problemi che Giulia dovra affrontare riguardano il contesfo
sociale in cui andra avivere”




Altre narrazioni

Gli "Approfondimenti” disciplinari dei diversi specialisti.

La lettera di Denise

"DENISE: Decisi di incominciare a dare valore a quello che ero e
alla forma 'speciale’ che sentivo di essere. Capii che al mondo non
esiste solo bianco o nero. £ nonostanie la socigta faccia fatica a

comprendzrz, esistono czntinaia di migliaia di sftumaiurz di grigio
ed io ero una di queste sfumature.”




Fai un bel respiro

I Il volume racconta alcune storie di pazienti
affetti da fibrosi cistica che si sono sottoposti o
sono in attesa del trapianto polmonare.

Lz narrazioni sono statz raccontate dalla
dottorzssa, dall'infermizra 2 dall assistentz

socialz cnz sz nz occupano.



Variabili prese in esame

- Spzranza, determinazionz 2 fiducia di parenti, pazienti ed
operatori

- Caratieristicnz dellz relazioni interpzrsonali e dei vissuti
2rmnotivi

- Dimznsionz simbolica che costruisce il frapianto quale spazio di
rinascita e riprogettazione del sé e del futuro

- Pzzo dzlla normativita gociale nel costruire il discorso e sancire
la legittimita delle pratiche

- Portata crezativa dzlla comunicazionz che puo costruire la realta
in termini positivi o negativi e far vivere la realta in modi
differenti



I “Cio di cui abbiamo bisogno sono nuovi
modi di pensare, capaci di frequentare
particolarita, individualita, stranezze,

discontinuita, contrasti e singolarita”™

(Geertz C)
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