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INTRODUZIONE

Raccontare ¢ resistere. E trovare parole per abitare il dolore, restitui-
re forma all’esperienza, ricucire i frammenti del vissuto. In ambito
oncologico, dove la diagnosi spesso irrompe come una frattura nella
continuita dell’esistenza, la narrazione puo diventare uno strumen-
to potente: non solo per comunicare, ma per sopravvivere, compren-
dere, trasformare.

Raccontarsi diventa allora un gesto di cura, un atto di riconosci-
mento, un tentativo di riappropriarsi della propria storia quando la
malattia sembra sottrarla.

Nel cuore della pratica clinica contemporanea sta emergendo con
forza un nuovo paradigma che invita a guardare oltre il corpo mala-
to per porre al centro la persona che quel corpo abita. In ambito on-
cologico, dove il percorso di cura si intreccia profondamente con la
dimensione esistenziale del paziente, si fa sempre piu pressante lesi-
genza di superare modelli esclusivamente tecnico- scientifici per ab-
bracciare un approccio pitt integrato e umano. In un’epoca segna-
ta da grandi progressi tecnologici cresce parallelamente il bisogno
di una medicina che non dimentichi I’ascolto, la relazione, la com-
plessita del vissuto umano. Ein questa tensione tra sapere scientifico
e sapere esperienziale che si colloca la Medicina Narratival, un ap-

! Medicina Narrativa e Diario di Bordo saranno riportati con le iniziali in maiu-
scolo. Questa scelta non ¢ meramente grafica, ma intende sottolineare una pre-
sa di posizione consapevole sull’uso e sul significato di questi termini, nonché
sull’importanza dei temi che essi veicolano. Medicina Narrativa ¢, qui, assun-
ta nel solco della tradizione teorica e clinica sviluppata da autori quali Byron J.
Good, Arthur Kleinman e Rita Charon, riconoscendone la valenza epistemolo-
gica, etica ¢ trasformativa all’interno delle pratiche di cura. I Diario di Bordo,
invece, viene proposto ¢ nominato come uno spazio intenzionalmente dedicato
alla cura; un luogo narrativo e riflessivo che auspico possa essere percepito non
solo come strumento di registrazione dell’esperienza, ma come dispositivo capa-
ce di accogliere, contenere e dare senso ai vissuti di malattia.



proccio che affianca la medicina basata sull’evidenza restituendo vo-
ce e dignita all’'esperienza soggettiva della malattia.

Questo lavoro nasce dall’intento di esplorare le potenzialita tra-
sformative della narrazione nei percorsi di cura oncologici, con un
focus particolare sul Diario di Bordo, uno strumento che apre uno
spazio intimo e dialogico nel cuore del percorso terapeutico. La
narrazione, in questo contesto, non ¢ solo un atto simbolico, ma
un processo attivo di ri-significazione, di elaborazione del dolore,
di ricostruzione identitaria. In un momento di estrema vulnerabi-
lit, la possibilita di raccontare la propria storia puo trasformarsi in
un atto di resistenza, di cura di sé, di riconnessione con sé stessi e
con l’altro.

Tre parti compongono questo scritto. La prima, teorica, ricostrui-
sce il contesto socioculturale e medico che ha reso necessario il sor-
gere della Medicina Narrativa, intrecciando prospettive sociologi-
che e medico-umanistiche.

Particolare attenzione viene riservata all’evoluzione del rappor-
to medico- paziente, alla ridefinizione del concetto di salute ¢ alla
progressiva affermazione di un modello di cura fondato sull’ascol-
to, sull’empatia e sulla co- costruzione del significato di malattia.
Si analizzano inoltre i modi in cui la Medicina Narrativa si integra
con la Evidence Based Medicine, promuovendo un approccio pitt ri-
flessivo, dialogico e orientato alla relazione. La riflessione si estende
poi all’impatto dell’innovazione digitale nei contesti sanitari. Attra-
verso l'uso delle nuove tecnologie, si aprono spazi inediti per I'ascol-
to e per la relazione terapeutica, ma emergono anche interrogativi
cruciali: quale ruolo ha oggi il paziente nel processo di cura? Come
cambia la relazione tra medico ¢ paziente alla luce delle nuove possi-
bilitd comunicative offerte dal digitale? E quale spazio trova, in que-
sto scenario, la scrittura autobiografica?

La terza parte del lavoro ¢ dedicata a un’indagine empirica cen-
trata sulla proposta dell’inserimento del Diario di Bordo utilizzato
in ambito oncologico come strumento di cura narrativa. Attraver-
so una metodologia qualitativa che include interviste, focus group
e video-narrazioni di pazienti ed ex pazienti, si esplorano le voci di
chi ha attraversato la malattia, interrogandosi sul ruolo della scrittu-
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ra autobiografica nella gestione dell’esperienza, nella relazione con i
professionisti della cura, e nella ridefinizione del sé.

Questa ricerca si propone, dunque, di contribuire al dibattito
scientifico sulla Medicina Narrativa intrecciando riflessione teori-
ca, innovazione metodologica ¢ uno sguardo profondamente uma-
no. In un tempo che spesso marginalizza I’ascolto e la lentezza, essa
vuole riaffermare 'importanza di costruire luoghi, simbolici e con-
creti, in cui la cura possa tornare a essere relazione, presenzae ascol-
to autentico. In cui il sapere clinico si integri con il sapere esperien-
ziale e il paziente non sia piti solo oggetto di diagnosi, ma soggetto
attivo della propria storia ¢ del proprio percorso di cura; un tempo
di cura in cui la parola torni a essere ponte tra chi cura e chi ¢ cura-
to, tra la malattia e la vita che continua.
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I PARTE
INQUADRAMENTO TEORICO ED EPISTEMOLOGICO
DI RIFERIMENTO

1. PROSPETTIVE SOCIOLOGICHE SULLA
SALUTE NEL CORSO DEI DECENNI

1.1. Evoluzione storico-teorica della Sociologia della Salute
e della Medicina

Nel 1948, ’OMS ha definito la salute come uno stato di benessere
fisico, mentale e sociale, non solo 'assenza di malattia. La Carta di
Bangkok (2006), seguendo i principi della Carta di Ottawa, stabi-
lisce le azioni necessarie per promuovere la salute, consentendo alle
persone di controllare e migliorare la propria salute. La promozione
della salute ¢ cruciale per la sanita pubblica e la lotta contro le ma-
lattie. Queste definizioni sono il risultato di riflessioni e ricerche in
diverse discipline, come medicina, filosofia, teologia, psicologia e so-
ciologia. Linteresse sociologico per la salute ¢ la malattia ¢ fondato
sulla comprensione della dimensione sociale, risultante delle relazio-
ni tra individui che condividono la stessa vita sociale. La sociologia
ha sempre cercato di esaminare il legame tra individuo e societa, ri-
conoscendo la loro interdipendenza. Lapproccio sociologico alla sa-
lute e alla malattia, inizialmente denominato sociologia della medi-
cina secondo il sociologo Talcott Parsons, si ¢ evoluto nel tempo, ri-
conoscendo la salute e la malattia come fenomeni sociali influenza-
ti dalle dinamiche tra sistema sociale, ambiente esterno, attori so-
ciali e corpo. La sociologia evidenzia che la salute ¢ la malattia non
si limitano alle definizioni biomediche, ma includono la costruzio-
ne sociale e intersoggettiva di tali fenomeni. La sociologia della salu-
te favorisce il passaggio delle politiche sanitarie da modelli di welfa-
re state a modelli di welfare community, dove tutti gli attori socia-
li, istituzionali e non, cooperano per il benessere individuale e socia-
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le, derivante da un processo di definizione collettiva. Inizialmente,
la sociologia si ¢ concentrata principalmente sugli aspetti della scien-
za medica, focalizzandosi sulla sociologia della scienza, ma ha in se-
guito sviluppato un interesse teorico ed empirico anche riguardo al-
la salute e alla malattia. E importante distinguere i due concetti per
definire chiaramente le aree di indagine e valutarne la complemen-
tarita all’interno delle ricerche che integrano le loro prospettive.

La salute si riferisce all'equilibrio dei soggetti in termini di benes-
sere psichico, fisico e sociale (OMS, 1948), mentre la medicina com-
prende I'insieme delle conoscenze e delle tecniche per diagnosticare
i processi patologici e per la prevenzione, cura e riabilitazione (Cer-
sosimo, 2016).

Tra i pionieri della sociologia della medicina ci sono, oltre a Par-
sons, Robert K. Merton, Eliot Freidson e altri, che si sono concen-
trati sugli studi dello stigma, degli stereotipi e sulle istituzioni so-
ciali che gestiscono la devianza. Autori come Erving Goffman e Mi-
chel Foucault hanno analizzato le complessita e i meccanismi di po-
tere all’interno delle istituzioni sanitarie e come queste influenzino
i corpi attraverso sistemi di controllo sociale. E importante esplora-
re la letteratura sociologica classica e i contributi che essa ha forni-
to allo sviluppo della sociologia della salute e della medicina come
campi di studio autonomi e significativi. Parsons ha fornito un con-
tributo significativo allo studio della malattia, integrando le pro-
spettive di Durkheim ¢ Weber. Ha definito il concetto di malat-
tia a livello individuale e sistemico, combinando lo strutturalismo
di Durkheim e I'individualismo metodologico di Weber (Maturo,
2009). In ambito sociologico, in seguito all’evolversi di moltepli-
ci visioni interpretative, ¢ emersa la concezione di tre attori fonda-
mentali da considerare nell’analisi della malattia (Maturo, 2007),
I'individuo con patologia, I'istituzione medica con i suoi professio-
nisti e I'intera societa. L'interazione tra questi tre soggetti, connes-
si tra loro al manifestarsi di una condizione patologica, da vita a un
sistema di relazioni sociali triangolari che coinvolge I'individuo, la
pratica medica e il contesto sociale nel suo complesso; questo ¢ cio
che comunemente definiamo il “triangolo della malattia” (Maturo,
2007). Secondo il campo della sociologia della salute, ciascuno di
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questi attori sviluppa una prospettiva peculiare riguardo alla malat-
tia. Il malato adotta una prospettiva denominata i//ness, che com-
prende la percezione soggettiva della sofferenza che puo provare; si
tratta di un’esperienza di disagio percepita come negativa dal pun-
to di vista della salute. Listituzione medica adotta invece una vi-
sione conosciuta come disease, concependo la malattia attraverso il
modello biomedico come un’anomalia organica oggettivamente mi-
surabile. Questo si traduce in un disfunzionamento fisiologico che
comporta una diminuzione delle capacita fisiche. La societa nel suo
complesso sviluppa, invece, una prospettiva di sickzess che riflette il
modo in cui gli altri interpretano la malattia dell’individuo, diven-
ta un’identita sociale.

Il primo a introdurre la cosiddetta trilogia illness, disease e sickness
¢ stato il sociologo Andrew Twaddle (1968). Secondo Twaddle, esi-
ste una sequenza temporale comune tra le tre sfere della condizione
patologica, il caso pragmatico ¢ quando un problema organico (i//-
ness) causa sintomi percepiti dal soggetto come sgradevoli (disease),
¢ questa malattia ¢ riconosciuta a livello sociale (sickness) (Twaddle,
1968). Si possono verificare situazioni in cui non sono presenti tutti
e tre questi elementi. Per esempio, un paziente potrebbe non ricono-
scere la propria condizione patologica, mentre la societ e il medico
si. Si pensi alle malattie mentali o alle dipendenze, quando i pazien-
ti non riconoscono di essere affetti da patologia. Anche se loro non
la riconoscono, il medico ha gia formulato una diagnosi e la socie-
ta li considera malati. Qui sono presenti le sfere del disturbo e della
malattia, ma manca il malessere. Invece, puo verificarsi la situazione
in cui la persona e il medico riconoscono e sono consapevoli di una
certa condizione patologica, mentre la societa non riconosce la pato-
logia perché non ne ¢ a conoscenza; in questo caso manca il ricono-
scimento sociale della malattia. Il terzo caso ¢ quello dell’assenza del
disturbo. Si pensi al parto. Per la donna che partorisce ¢ un'esperien-
za dolorosa e anche per la societa ¢ normale partorire in ospedale,
ma per il medico il parto non ¢ una condizione patologica (Twaddle,
1968). Qui sono presenti solo le sfere del malessere e della malattia.
Per una comprensione completa della malattia e del malato ¢ neces-
sario considerare tutte e tre queste sfere. Tuttavia, l'uso della trilogia
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¢ attualmente diffuso principalmente nei campi della sociologia del-
la salute e dell'antropologia medica.

Secondo Marc Augé, la malattia presenta un paradosso essenziale,
¢ sia un'esperienza estremamente individuale che estremamente so-
ciale. Ognuno di noi la vive nel proprio corpo, ma al contempo coin-
volge anche la comunita e le istituzioni che si occupano della sua ge-
stione. La malattia pud portare un senso di isolamento dall’ambien-
te sociale precedente, ma al contempo ¢ influenzata dalle costruzio-
ni culturali e sociali che determinano la sua definizione e il suo trat-
tamento (Augé, 1996). Questo paradosso rende la malattia un feno-
meno sia naturale che culturale. Le diverse culture hanno concezio-
ni differenti della malattia e cid che ¢ considerato malattia in una
cultura potrebbe non esserlo in un’altra. Per esempio, alcune cultu-
re non riconoscono la malattia mentale come patologia individua-
le, ma piuttosto attribuiscono le sue cause a fattori esterni o magi-
ci, non trattandola attraverso metodi medici convenzionali (Tata-
relli et al., 1998). Secondo Giorgio Prodi (1989), ¢ pilt semplice con-
centrarsi sulla malattia piuttosto che sulla salute. Pierpaoclo Dona-
ti (1990) concorda, sostenendo che questo approccio ha implicazio-
ni sociologiche significative, interventi reattivi per risolvere i danni,
enfasi sul controllo terapeutico, attesa di un ritorno alla normalita,
definita dalle norme sociali prevalenti ¢ promozione della specializ-
zazione terapeutica isolata da altri contesti di vita. Tuttavia, Donati
sostiene che concentrarsi sulla salute ¢ cruciale dal punto di vista so-
ciologico, poiché implica un’azione preventiva per mantenere le per-
sone in uno stato di benessere, promuovendo un orientamento atti-
vo verso capacita e volonta. Questo approccio sottolinea il ruolo di-
namico del paziente e richiede uno sforzo costante per cambiare sia
il proprio stile di vita che il contesto sociale ¢ sanitario. Infine, con-
centrarsi sulla salute permette di coinvolgere tutti gli attori socia-
li nella sua promozione e tutela, dando maggiore responsabilita agli
individui stessi anziché affidarsi completamente agli esperti medici
(Donati, 1990).

Nell’attuale era, focalizzata sull’efficienza e la produttivita, la ma-
lattia ¢ spesso percepita come un ostacolo che porta con sé il rischio
di solitudine e isolamento (Tatarelli et al., 1998). Ellen Idler descrive
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la malattia come un ridimensionamento della consapevolezza, un fe-
nomeno che limita la libertd individuale e trasforma il corpo in uno
strumento di segregazione (Maturo, 2007). Idler individua quattro
aspetti principali della malattia: I'isolamento crescente, con il mala-
to che si focalizza sempre piu sul proprio corpo ¢ meno sulla vita so-
ciale. La concentrazione sul presente, caratterizzato da un‘autoanali-
si continua che impedisce di pianificare il futuro. La perdita di fidu-
cia nella capacita del proprio corpo di combattere la malattia, il che
puo influenzare negativamente le aspettative di guarigione e I’ade-
sione alle cure. La riduzione delle capacitd comunicative, che portaa
un ulteriore isolamento ¢ a una diminuzione delle interazioni signi-
ficative con gli altri. Secondo Idler (1982), dunque, la malattia non ¢
solo un’esperienza soggettiva, ma viene anche interpretata attraverso
costrutti sociali. La comprensione della malattia si radica in una pro-
vincia finita di significato ed ¢, quindi, un modello cognitivo che in-
fluisce su come il paziente percepisce la propria condizione (Schiitz,
1979). Antonio Francesco Maturo (2007) aggiunge che la malattia
porta a una perdita di consapevolezza completa, a una percezione
problematica del proprio corpo al di fuori del controllo personale, a
una perdita di spontaneita e apertura verso il mondo e gli altri, a un
ritiro in sé stessi a causa dei limiti fisici, a un isolamento dalle rela-
zioni sociali e a un’alienazione dal tempo, con un focus esclusivo sul
presente ¢ 'obliterazione di passato ¢ futuro. Questa condizione ob-
bliga il malato a rivedere il proprio modo di esistere, essendo anco-
rato a un corpo che pitt che presenza diventa assenza, alterando pro-
fondamente il senso dell’essere (Maturo, 2007). La malattia scuo-
te, dunque, il rapporto mente-corpo, alterando sia lo stile cognitivo
personale sia il tessuto simbolico sociale, in un contesto che vede il
corpo assumere un ruolo cruciale per la sua capacita di comunicare
lo stato di malattia e per il radicale cambiamento della sua funzione
nel mondo (Guidotti, 2004). La malattia emerge cosi non solo come
disfunzione biologica, ma come un fenomeno che segna una frattu-
ra tra mente e corpo, richiedendo nuovi approcci per la sua gestione
¢ comprensione nel legame tra mente, corpo ¢ mondo sociale.
Quando ci si occupa di salute ¢ malattia, inevitabilmente si fa ri-
ferimento a un concetto fondamentale e strettamente correlato, ov-
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vero il benessere. E questo un obiettivo perseguito universalmente,
sia da cittadini che da professionisti come medici, sociologi e opera-
tori sociali (Folgheraiter, 2009). Si tratta di uno stato emotivo, men-
tale, fisico, sociale ¢ spirituale di benessere che consente alle persone
di realizzare ¢ mantenere il proprio potenziale individuale nella so-
cietd (Rinaldi; Zelli, 2014). Tradizionalmente, il benessere ¢ inter-
pretato come la condizione interna di una persona caratterizzata da
sensazioni di piacere, felicitd e soddisfazione (Folgheraiter, 1998).
Da questa definizione emerge soltanto la dimensione soggettiva del
benessere. Tuttavia, ¢ cruciale considerare anche la dimensione og-
gettiva e identificare criteri affidabili per definire ¢ misurare il be-
nessere oggettivo delle persone. E importante che il benessere, inte-
so come il sentirsi bene, possa essere valutato in diversi modi. Puo es-
sere definito come I’assenza di malessere o di bisogni e disagio, I’as-
senza di patologie rilevanti, oppure positivamente come il sentimen-
to di piena congruenza tra le aspettative e la realta vissuta (Folghe-
raiter, 1998). Ogni individuo ¢ ogni essere vivente sono predispo-
sti a cercare di mantenere o ottimizzare la propria intrinseca qualité
o funzionalitd; quindi, ciascuno agisce per il proprio vantaggio, ma
non sempre tale automatismo produce esiti positivi e soddisfacenti.
Talvolta accade che I'individuo generi involontariamente il proprio
mancato benessere credendo di difendere ¢ favorire il proprio stato
di salute. Si pensi, per esempio, a una persona che fa uso di sostanze,
convinta che cio la faccia sentire meglio, eppure questo comporta-
mento ha un impatto negativo su di lei. A questo punto ¢ legittimo
chiedersi cosa determini il benessere. Tradizionalmente, il benesse-
re SOggettivo viene spesso rappresentato nel senso comune utilizzan-
do la metafora della bilancia, dove una persona si sente bene quan-
do all’interno di sé si raggiunge un equilibrio tra i bisogni, posti su
un piatto della bilancia, ¢ le risorse disponibili, collocate sull’altro.
Il malessere, al contrario, ¢ uno squilibrio da una parte o dall’altra.
Il benessere, quindi, non ¢ mai stabile, ha una natura dinamica poi-
ché potrebbe essere perso in qualsiasi momento, recuperato succes-
sivamente e una volta raggiunto tende a passare inosservato e a esse-
re dato per scontato. Proprio a causa della difficoltd nell’individua-
re indicatori chiave per misurare e definire il benessere oggettivo, si
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tende a fare delle semplificazioni. La pitt comune ¢ quella di identi-
ficare il benessere con il possesso di risorse materiali. In realta, nel-
la storia, anche a livello di politiche sociali e sociosanitarie si ¢ di-
mostrato che il benessere generale non cresce nella stessa misura in
cui aumentano le possibilitd materiali di soddisfarlo; quindy, si trat-
ta di un concetto immateriale soggettivo e intersoggettivo. Analiz-
zando I'individuo sotto gli aspetti mentale e fisico, si puo identifica-
re il benessere come composto da due sistemi interconnessi, la salu-
te corporea da un lato e la salute mentale dall’altro. Il sistema cor-
poreo (il corpo) rappresenta la componente piti tangibile del benes-
sere. Senza una buona salute fisica, mancano le basi per I'individuo
di partecipare attivamente al proprio benessere. Il sistema psicologi-
co comprende le emozioni, I'identitd personale, e I'aspetto simboli-
co/operativo delle azioni. Anche qui, se ¢’¢ una carenza in questo si-
stema, non c’¢ benessere. Un altro sistema che interagisce con i due
precedenti ¢ quello esterno o ambientale dove 'ambiente sociale e
fisico pud essere un'opportunitd o un ostacolo al raggiungimento
del benessere. Questa prospettiva ¢ nota come ecologia del benesse-
re (Brofenbrenner, 1986). Da cid emerge che il raggiungimento del
benessere complessivo ¢ l'obiettivo primario, una condizione essen-
ziale per la salute. Infatti, se I'equilibrio tra i sistemi sopra citati vie-
ne compromesso, cosi come la capacita di influenzarli, il benessere
non ¢ completo (Folgheraiter, 1998; 2001). Un metodo per raggiun-
gere questo obiettivo ¢ coinvolgere appieno I'individuo riguardo al-
la propria salute.

La sociologia inizia a interessarsi alla salute e alla malattia nel se-
colo scorso, riconoscendo i fattori sociali che influenzano la compar-
sa di malattie e il benessere delle persone, oltre ai fattori clinici. Con
l'urbanizzazione e I'industrializzazione, emergono nuove prospetti-
ve mediche come la medicina sociale e quella del lavoro, che consi-
derano le condizioni abitative e lavorative come fattori determinanti
per la salute insieme alle cause interne ed esterne delle malattie. Lap-
proccio sociologico alla salute-malattia ¢ profondamente influenza-
to dalle idee de I protosociologi della salute Rudolf Virchow, Hen-
ry Ernest Sigerist e Bernardino Ramazzini, che hanno collegato per
prime societa e salute nell'ambito medico. La sociologia della medi-
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cina, inizialmente legata alla medicina ufficiale, ha cambiato la defi-
nizione di salute- malattia e ha analizzato il sistema sanitario, la re-
lazione medico-paziente e gli eventi legati alla salute e alla malattia.
In Italia, la sociologia sanitaria ¢ emersa con Achille Ardigo (1997),
e con il suo paradigma correlazionale, che vede il sistema sanitario
come centro di un quadrilatero interconnesso che comprende na-
tura esterna (ambiente e prevenzione), natura interna (aspetti biop-
sichici), sistema sociale (interazioni tra individui e gruppi) e il sog-
getto stesso (individuo e il proprio contesto vitale). Dunque, il con-
cetto di salute si articola attraverso queste quattro dimensioni inter-
connesse: natura esterna, natura interna, sistema sociale e soggetto.
Queste connessioni generano sei relazioni differenti che coinvolgo-
no sia aspetti micro, come la relazione medico-paziente, sia macro,
come politiche ed economia sanitarie, ¢ meso, come organizzazioni
sanitarie locali. Questo modello plurale, delineato dall’interazione
di queste variabili, permette di analizzare il sistema sanitario in mo-
do completo (Giarelli, 2000). Nel contesto della salute, si considera-
no tutte le dimensioni coinvolte, riconoscendo che salute e malattia
sono prodotti delle interazioni tra medici e cittadini, e che la salute
stessa ¢ un concetto multidimensionale e pluralistico.

Lambito della sociologia della salute, dunque, ha origine come un
campo della sociologia applicata che esplora il modo in cui la medi-
cina ¢ concepita ¢ praticata all’interno della societd. In questo conte-
sto, l’analisi si concentra principalmente sullo stato o sulla condizio-
ne patologica, sia individuale che collettiva, considerata come una
variabile dipendente. Un focus particolare ¢ rivolto alla patologia di
base organica, all’interno di un contesto pitt ampio che mira a situa-
re questa patologia all’interno di un sistema di relazioni sociali (Do-
nati, 1990). Inizialmente, il paradigma predominante ¢ quello me-
dico, orientato verso I’individuo, in cui il concetto di malattia si ba-
sa su due aspetti cruciali. Innanzitutto, sulle motivazioni devianti di
tipo rinunciatario e sulla mancanza di autonomia del soggetto, che
deriva dall’incapacita o impossibilita dell’individuo di affrontare da
solo lo stato di deficit funzionale. In secondo luogo, si fa riferimen-
to alla terapia intesa come ri-motivazione del malato- deviante, prin-
cipalmente centrata sulla relazione paziente-medico, con istituzio-
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nalizzazione all’interno dell’organizzazione ospedaliera considerata
come uno sviluppo ¢ un perfezionamento nel contesto del processo
societario di differenziazione strutturale e funzionale. Donati sinte-
tizza il cambiamento di prospettiva nella sociologia della medicina
attraverso due paradigmi: il medico e il sanitario. Nel primo, la pro-
fessione medica caratterizza certi stati fisici, mentali o sociali come
malattia, concependoli come entita cliniche o sindromi con agenti
eziologici e patologie specifiche. Il secondo paradigma definisce la
malattia/salute in termini di mancanza di reciprocita tra sistema so-
ciale e mondo vitale, insieme all’'organizzazione sociale di conoscen-
ze, risorse, ruoli e compiti per farvi fronte negli ambienti di vita in-
dividuali. Il passaggio descritto implica un cambiamento significa-
tivo nell’approccio alla salute, passando dall’isolamento del proble-
ma patologico agli aspetti medici a un’enfasi sulle interazioni com-
plesse tra elementi biomedici e fattori sociologici rilevanti. Questo
cambiamento ridefinisce la salute non solo come efficienza organiz-
zativa tecnica, ma come la promozione di un ambiente sano e inclu-
de una ridefinizione dell’'oggetto d’indagine, concependo la malat-
tia non solo come alterazione bio-psichica, ma come insoddisfazio-
ne di bisogni vitali, con un’analisi accentuata delle cause sociali del-
la malattia.

Nonostante la salute ¢ la medicina abbiano occupato un ruolo
marginale nei temi sociologici, ¢ evidente una loro presenza fin dai
classici del pensiero sociologico. Uno dei primi a considerare la me-
dicina un argomento degno di interesse per la sociologia ¢ le scien-
ze sociali ¢ stato Merton, il quale ha dedicato un testo specifico al-
le professioni sanitarie, esaminando i valori e i modelli di comporta-
mento trasmessi attraverso i processi di socializzazione istituziona-
li (Merton, 2006). Merton ¢ noto per il suo lavoro nell’ambito del
funzionalismo strutturale. Ha analizzato come le varie parti della
societa contribuiscono alla stabilita e al funzionamento complessivo
del sistema sociale. Nel contesto della salute, questo approccio esa-
mina come le istituzioni sanitarie (ospedali, cliniche, sistemi di as-
sicurazione ecc.) e i ruoli sociali (medici, infermieri, pazienti) con-
tribuiscano alla stabilita della societa. Una delle idee chiave di Mer-
ton ¢ la distinzione tra funzioni manifeste e latenti (1968). Le fun-

21



zioni manifeste sono quelle intenzionali e riconosciute, mentre le
funzioni latenti sono quelle non intenzionali e spesso non ricono-
sciute. Nella sociologia della salute, questo puo essere applicato per
comprendere come le politiche sanitarie o le pratiche mediche pos-
sano avere effetti non previsti. Per esempio, una campagna di vacci-
nazione (funzione manifesta) puo anche rafforzare la fiducia nel si-
stema sanitario (funzione latente). Merton ha anche elaborato una
teoria dell’anomia (1957), che descrive una disconnessione tra obiet-
tivi culturali e mezzi istituzionali per raggiungerli. Nel contesto del-
la salute, questo puo spiegare comportamenti devianti in risposta a
stress ¢ frustrazioni causate da problemi di salute o dall’accesso li-
mitato a risorse sanitarie. Inoltre, ha esplorato come i ruoli ¢ lo sta-
tus influenzino il comportamento umano. Nella sociologia della sa-
lute, questo si traduce nello studio di come i ruoli professionali (co-
me medici e infermieri) e il loro status sociale influenzino le intera-
zioni con i pazienti ¢ le dinamiche all’interno delle istituzioni sani-
tarie. Merton ha sottolineato I'importanza di considerare gli effetti
non intenzionali delle politiche e delle pratiche. Per esempio, una ri-
forma sanitaria volta a migliorare l'accesso ai servizi potrebbe avere
’effetto non intenzionale di sovraccaricare le strutture esistenti, ri-
ducendo la qualita delle cure. Il suo concetto di “innovazione” come
una risposta all'anomia puo essere applicato alla salute per spiega-
re come nuove pratiche mediche o tecnologie emergano in risposta
a disfunzioni o bisogni insoddisfatti nel sistema sanitario. Nel cam-
po degli studi su scienza e tecnologia, Merton si distingue come uno
dei principali sociologi del Novecento, contribuendo alla compren-
sione della relazione tra medicina, scienza e societa.

In sintesi, il pensiero di Merton nella sociologia della salute of-
fre strumenti concettuali per comprendere le complesse interazio-
ni tra strutture sociali, ruoli, politiche e comportamenti individuali
nel contesto della salute e della malattia. Allo stesso tempo, Parsons
ha teorizzato la funzione sociale del medico, del paziente-deviante e
delle loro interazioni, contribuendo cosi a definire una cultura del-
la salute all’interno della societa (Parsons, 1965). Parsons ¢ conside-
rato il padre della sociologia della medicina, anche se Durkheim ha
affrontato questioni simili in opere come Le regole del metodo socio-
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logico e Il suicidio, anticipando il campo della Medical Sociology e in-
troducendo lo Struttural-Funzionalismo. Durkheim ha dimostra-
to che il suicidio, considerato un fenomeno individuale dalla psi-
chiatria, ¢ influenzato da fattori socioculturali, non solo da disordi-
ni mentali. Oltre a Durkheim, ¢ importante menzionare anche En-
gels, che nel 1848 nel suo libro La condizione della classe operaia in
Inghilterra offre un dettagliato esame delle condizioni di vita dei la-
voratori inglesi; dall’organizzazione dei quartieri alle abitazioni, dal
cibo all’abbigliamento, dal ritmo di lavoro alle malattie pitt comu-
ni fino alle cause di morte. Tuttavia, si deve dare merito a Parsons, il
pioniere dell’approccio struttural-funzionalista, per aver reso la so-
ciologia della medicina rispettabile accademicamente (Cockerham,
1983). Secondo Parsons, infatti, la salute ¢ la capacita di funziona-
re normalmente, mentre la malattia ¢ disfunzionale perché impedi-
sce al soggetto di svolgere i ruoli sociali previsti. In questa prospet-
tiva, la malattia ¢ una devianza dall’equilibrio generale della socie-
ta, poiché allontana la persona dai suoi ruoli istituzionalizzati e dal-
le aspettative sociali. Questa devianza deve essere normalizzata at-
traverso il coinvolgimento di soggetti e procedure, come i medici e
il sistema sanitario, ai quali il malato deve rivolgersi per recuperare
le funzioni socialmente attese. Anche il ruolo del medico, cosi come
quello del paziente, riveste un’importanza cruciale sia nel contesto
sociale in generale che nei confronti del malato. Dal primo punto di
vista, al medico spetta il compito di legittimare lo stato di malattia
di un individuo, contribuendo cosi al riconoscimento collettivo del
suo ruolo di malato. Inoltre, deve lavorare per il benessere generale
della societa, superando gli interessi personali. Dal secondo punto di
vista, durante I'intervento terapeutico, il medico deve agire in modo
neutrale, senza pregiudizi personali o sociali, mantenendo una di-
stanza emotiva dalla relazione con il paziente. Il modello parsonsia-
no attribuisce ai medici, come parte integrante dei valori culturali
dominanti, il compito di controllo sociale nel rapporto terapeutico.
Sebbene Parsons abbia dato rilevanza sociologica al concetto di sa-
lute e malattia, quest'ultimi rimangono prerogativa della professio-
ne medica e del sistema sanitario ufficiale, con una visione limitata
delle esperienze al di fuori di essi. Tuttavia, il modello parsonsiano
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presenta limiti, come la sua scarsa applicabilita nelle subculture ¢ la
mancanza di considerazione delle definizioni di malattia al di fuori
della prospettiva medica. Questo approccio considera il ricorso alle
cure come un’espressione di razionalita sanitaria e sociale, limitando
la comprensione delle esperienze di salute-malattia al sistema sanita-
rio ufficiale (Tognetti Bordogna, 1989).

Un ulteriore contributo all’analisi dei legami tra individuo e so-
cietd nel contesto della salute proviene dall’approccio marxista, che
si distingue nettamente dall’approccio struttural-funzionalista. Se-
condo il marxismo, la classe medica rappresenta uno dei gruppi di
potere nella societd, mettendo in discussione 'universalismo e ’al-
truismo professionale ipotizzati da Parsons, nonché la visione non
conflittuale del rapporto medico-paziente. Secondo questa prospet-
tiva, le relazioni di produzione nella societa capitalistica influenza-
no il settore sanitario, che diventa uno strumento di controllo so-
ciale e di perpetuazione delle disuguaglianze tra coloro che deten-
gono il potere (medici) e gli emarginati (pazienti). Gli studiosi mar-
xisti come Vicente Navarro (1976), Howard Waitzkin (1981) e Pe-
ter Waterman (1974) analizzano la salute all’interno dei rapporti di
produzione capitalistici, denunciando la mercificazione della salute
¢ dell’organizzazione sanitaria (Giarelli, Venneri 2009). Gli inter-
venti sanitari in uno Stato capitalistico sono interpretati come stru-
menti per mantenere la struttura di classe e l'alienazione sociale (Ar-
digo, 1997). Inoltre, il concetto di malattia viene criticato attraverso
un’ottica marxista, attribuendo le cause non agli individui, ma alle
condizioni sociali, all’exploit capitalistico e alla lotta di classe. Que-
sto approccio sposta la responsabilita per la salute dalla sfera indivi-
duale a quella sistemica ed economica. Un filone critico della medi-
cina, affine al pensiero marxista, sfida il sapere biomedico e i servizi
sanitari su di esso basati. Questa critica evidenzia le disuguaglianze
di salute come risultato delle relazioni di potere, pur distinguendo-
si dal marxismo per non spiegare tali disuguaglianze in termini di
classe o rapporti di produzione (Cardano, 2020).

Parsons identifica quattro aspettative istituzionalizzate riguar-
danti il ruolo del paziente, tra cui 'esenzione dalle responsabilita so-
ciali normali e la ricerca di aiuto competente. Egli esplora anche il
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