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editoriale

Luca Crivelli

Titolo
titolo

Quanto cambia e quanto resta identico a se stesso l'universo della salute mentale e della psichiatrial
Cambiano pero gli scenari della salute mentale: la complessita delle situazioni di cura cresce, i contesti
si differenziano e si assiste ad una psichiatria meno confinata agli istituti preposti e piu disseminata
sul territorio. Cambia tutta quell'area poco definibile del disagio psichico, costituito da fenomeni poli-
morfi, che evolvono molto rapidamente e con loro evolvono i bisogni della popolazione e la necessita
di farvi fronte'.

Gestire tale complessita richiede uno sforzo integrato da parte dei servizi e in particolare dei profes-
sionisti che provengono da epistemologie, formazioni e culture diverse. La pluralita di sguardi, uni-
tamente a quello dell'utente, centrale per una presa in carico che promuova la sua autonomia e la
sua capacita decisionale e di autocura, costituisce una ricchezza; una ricchezza che comporta pero
la fatica di dialogare e capirsi, al fine di stabilire obiettivi univoci, che superino gli steccati disciplinari.
Ne consegue che non soltanto i sevizi debbono pensare a risposte innovative e pertinenti, ma che lo
stesso processo lo deve seguire la formazione.

La scuola in tal senso potrebbe giocare un ruolo di primo piano, non soltanto offrendo conoscenze e
contenuti che costituiscono concreti strumenti di lavoro, ma promuovendo un‘attitudine competente
all'approccio multiprofessionale e multidisciplinare.

In Ticino la formazione sanitaria in psichiatria ha una tradizione relativamente lunga, iniziata nel 1972
con la creazione di un corso triennale per infermieri specializzati presso l'allora Scuola cantonale per
infermieri in psichiatria. Lanno 1997 ne ha segnato la chiusura, con l'unificazione dei curricula della
Scuola cantonale infermieri. Questo passaggio ha creato un vuoto formativo per alcuni anni, colmato
nel 2000 con la creazione del corso di specialista clinico in salute mentale e psichiatria di competenza
della Scuola superiore per le formazioni sanitarie, integrata dal 2006 alla SUPSI. Il corso che attual-
mente si configura come un Diploma of Advanced Studies (DAS), ha portato dalla sua nascita, alla
formazione di pit di un centinaio di infermieri specializzati.

La recente unificazione dei due ex Dipartimenti sanita (DSAN) e scienze aziendali e sociali (DSAS), po-
trebbe rivelarsi 'occasione migliore per imprimere alla formazione di specializzazione post-diploma
unanuova spinta ed andare verso una proposta formativa aperta a tutti coloro che, pur con professio-
nalita diverse, sono chiamati ad affrontare la stessa sfida, quella della cura, ma soprattutto della tutela
dei diritti degli utenti, il diritto alla miglior cura, il diritto all'auto- determinazione, il diritto all'ascolto e
alla cittadinanza. Auspico una formazione che permetta in particolare a operatori sanitari e sociali in
senso lato, che quotidianamente nelle strutture cantonali si ritrovano a collaborare, di confrontarsi, di
crescere insieme, di condividere saperi, approcci, visioni.

| tempi sono maturi e le condizioni favorevoli: non ciresta che iniziare.

Luca Crivelli
Direttore del Dipartimento economia aziendale, sanita e sociale

'Note



editoriale

[1] Cfr. https://itwikipedia
org/wiki/lride.

[2] L'associazione culturale
Happiness Economics and
Interpersonal Relations
(www.heirs.it).

[3] Chi fosse interessato ad
una sintesi pitt completa
dei temi affrontati in que-
sta conferenza, segnaliamo
che gli interventi magistrali
saranno pubblicati in in-
glese nel primo fascicolo
del 2017 (Volume 64) della
International Review of
Economics — Journal of
Civil Economy.

Una nuova rivista
per il DEASS

Esce oggi, a distanza di due annidalla creazione del DEASS, il primo numero di Iride. Due linee editoriali
sono state vagliate attentamente: continuare ad utilizzare un canale comunicativo specifico per ogni
filiera professionale (lavoro sociale, economia e sanita), oppure tentare la carta — di certo piu rischiosa
e meno scontata — di comunicare con i nostri partner in modo unitario, con una rivista interdisciplina-
re ed interprofessionale. Alla fine ha prevalso la seconda opzione e ci siamo convinti che fosse giusto
sospendere la pubblicazione delle precedenti testate (SUPSI Health, Economicamente, Apertamente
News), di per sé apprezzate dal territorio e dai rispettivi contesti professionali, per far confluire i nostri
sforzi comunicativi in un unico periodico. Iride & una parte dell'occhio umano, pitl precisamente una
membrana del bulbo oculare la cui funzione e regolare la quantita di luce che colpisce la retina.MIride,
in un sistema ottico, indica dunque un “diaframma”. Ma l'iride & anche I'arcobaleno: nella mitologia
greca era questo il nome della messaggera degli Dei, personificazione dell'arcobaleno che unisce il
Cielo alla Terra e dunque emblema di quel fascio di luce che, attraversando un prisma, si rifrange nei
sette colori fondamentali.

Stiamo attraversando un'epoca storicain cuile discipline e le professioniaffermano con forzala propria
identita e lo fanno rivendicando I'unicita — e non di rado anche la superiorita — del proprio paradigma
metodologico e della propria prospettiva professionale. Eppure, oggi piti che mai, per dipanare lacom-
plessita dei problemi ed evitare di rimanere prigionieri di una lettura dei fatti prettamente ideologica,
non serve incrementare la potenza delle nostre lenti di ingrandimento se queste sono monocolore.
In questa rivista ci proponiamo di recuperare una visione d'insieme della realta, tentando di preservar-
ne la policromia e la molteplicita delle chiavi interpretative, per instaurare una comunicazione vivace
tra la comunita dei docenti e ricercatori che afferiscono al DEASS ed il mondo professionale e sociale
con cui quotidianamente collaboriamo. Il primo numero € dedicato ai contenuti di una conferenza
internazionale, organizzata nel gennaio 2016 in collaborazione con la Swiss School of Public Health
e l'associazione HEIRS 2 intitolata "Economics, Health and Happiness”BIPrendono la parola I'econo-
mista Christian Marazzi, i sociologi Mario Lucchini e Maria Caiata Zufferey, e l'infermiera ed eticista
Tiziana Sala Defilippis. A queste voci interne al Dipartimento si aggiunge quella di un'ospite esterna,
la politologa canadese Jennifer Nedelsky dell'Universita di Toronto, che € stata tra le relatrici principali
del congresso.

Anche la veste grafica di Iride, curata dai colleghi del Laboratorio cultura visiva del Dipartimento am-
biente, costruzioni e design (DACD-SUPSI), cerca di sottolineare la linea editoriale adottata. In questo
numero cid avviene con l'ausilio delle splendide fotografie di Valentina Meldi, una giovane laureatasi
recentemente alla SUPSI in Comunicazione visiva. Il diaframma della sua Nikon e stato capace diim-
mortalare istanti di vita del Lago Ceresio coniugando, nella stessa immagine, le prospettive di acqua,
terra ed aria. Questo e l'obiettivo che ci prefiggiamo anche noi con Iride: coniugare nella stessa rivista
le prospettive dell'economia, del sociale e della sanita affinché un fascio di luce diventi I'arcobaleno.

Luca Crivelli
Direttore del Dipartimento economia aziendale, sanita e sociale



Inserto

Intervista a Jennifer Nedelsky

Lintervistata ¢ Professoressa presso la facolta
dilegge all'Universita di Toronto e autrice di
numerose pubblicazioni sui temi della cura,
dei diritti e delle relazioni sociali. Nel 2000 ha
ottenuto il Bora Laskin National Fellowship
in Human Rights Research.

Part-time for all

Ripensare il rapporto tra lavoro e cura

in un progetto di societa

In occasione del congresso EHH

ha presentato un'idea politica
forte relativa alla conciliazione

del lavoro remunerato con il caregi-
ving (informale).

L'idea e che ognuno possa disporre
di un tempo per il lavoro remune-
rato e di un tempo da dedicare alla
cura non retribuita.

Ognuna di queste due attivita do-
vrebbe occupare un lasso

di tempo compreso tra un minimo
di 12 e un massimo di 30 ore

a settimana, in modo tale che

la somma delle ore dedicate
settimanalmente alle due attivita
sia sempre pari a 42.

Quali dimensioni della cura sono
considerate dal suo progetto?

Il tipo di attivita di cura a cui mi rife-
risco nella mia proposta riguarda tutto
quanto crea delle relazioni personali,
ossia tutte le attivita necessarie perché
una famiglia funzioni: cucinare, pulire,
fare compere, ma anche le diverse di-
mensioni della cura dei bambini, come
aiutarli con i compiti, cambiare i pan-
nolini, organizzare delle attivita. Tutto
Cio comprende quindi la cura persona-
le, come il fatto di leggere una fiaba ai
bambini, e il pit banale lavoro materia-
le, come le pulizie domestiche. In una
famiglia, prendersi cura I'uno dell'altro
svolgendo queste attivita aiuta a creare
delle relazioni, a far sentire l'altro cura-
to, valorizzato e protetto. E compreso
perd anche l'atto di aiutare un vicino,

ad esempio facendo la spesa o spalando
la neve dal marciapiede; infatti, nono-
stante questo tipo di cura non sia “fac-
cia a faccia”, esso crea comunque delle
relazioni. Non & invece considerata cura
l'attivita professionale su larga scala,
come ad esempio occuparsi della lavan-
deria in un ospedale o guidare un mez-
zo per la pulizia stradale di una citta.

Il suo progetto puo basarsi sulla
volontarieta o richiederebbe
l'obbligatorieta?

Il mio progetto prevede il tipo di vo-
lontarieta che deriva dalla scelta di
aderire a norme sociali piuttosto che
a leggi applicate dal potere statale. Le
norme sociali hanno perd sempre una
loro forza persuasiva. Un esempio: le

norme tradizionali secondo cui le don-
ne dovrebbero occuparsi della cura,
spingono molte di loro a “scegliere” di
anteporre la cura della propria fami-
glia alla carriera e, spesso, anche alla
loro salute e al loro benessere. E cor-
retto quindi affermare che esse “scel-
gono” volontariamente di svolgere
questo compito, poiché spesso non vi
e nessuna forza esterna a costringerle
a farlo. Ma e anche giusto dire che le
loro scelte sono plasmate dal potere
delle norme sociali giacché, non se-
guendole, le donne susciterebbero il
dissenso di amici e familiari, oltre che
di loro stesse; la cura e quindi percepi-
ta da molte donne come dovuta, an-
che se nessuna legge la impone.

Quali sarebbero i benefici e quali
invece gli effetti perversi di una
tale ridistribuzione dei compiti
di cura? La sua teoria potrebbe
essere definita come contraria al
“mercato della cura”

Il primo beneficio sarebbe l'uguaglian-
za (e non solo l'uguaglianza tra i ses-
si). La cura attualmente e organizzata
secondo categorie gerarchiche: sesso,
etnia, classe sociale, cittadinanza. L'u-
guaglianza non puo essere raggiunta
finché gli oneri (e i benefici) della cura
sono distribuiti in maniera disuguale. Il
mio progetto richiede la partecipazione
di tutti nel caregiving, demolendo quindi
un sistema gerarchico secolare.

La vita familiare diventerebbe pill so-
stenibile e una fonte condivisa di soddi-

sfazione e gioia, cosi come di impegno
e collaborazione. Con il sistema attuale,
coloro che hanno il potere di prendere
decisioni importanti (sia in politica sia
nelle aziende) sono prevalentemente
uomini senza alcuna esperienza pratica
di cura; cio li rende ignoranti di molte di-
mensioni fondamentali della vita uma-
na, essenziali per un buon agire politico
(policy making). Il sistema che propon-
go potrebbe porvi rimedio annullando
notevolmente lattuale crisi della cura
(e lincombente crisi riguardo alla cura
degli anziani). Inoltre, '@ motivo di cre-
dere che introdurre a tutti gli effetti gli
uomini alle mansioni di cura dei bambini
potrebbe modificare il rapporto tra ma-
scolinita e violenza. Il sistema proposto
aiuterebbe anche a ridurre i consumi,
contribuendo quindi a rendere il sistema
economico pil sostenibile. E possibile
che tutto cio implichi la scomparsa di
alcune pratiche che tradizionalmente ri-
chiedono di focalizzare la propria atten-
zione su unico ambito della vita (come
una performance musicale di alto livello
o lo studio di testi sacri). Tuttavia, pen-
so che resti una questione aperta se cio
che conta di pit di queste pratiche non
possa, in realta, essere preservato attra-
verso forme diverse di organizzazione
del lavoro. La mia proposta consentireb-
be ancora una parte di cura retribuita e
dunque non e di principio ostile al mer-
cato della cura, ma ne ridurrebbe note-
volmente la domanda.

| cambiamenti citati come si
rifletterebbero sul mondo del
lavoro? E che cosa ne sarebbe

di quelle professioni che, per loro
natura, richiedono molte piui ore
di lavoro?

La mia proposta presuppone un'im-
portante ristrutturazione del mondo
lavorativo. Alcune professioni richie-
dono periodi intensi di lavoro. Pen-
siamo ad esempio ad un soldato in-
viato in una zona di guerra o ad un
avvocato che supervisiona un caso
complesso. Tuttavia non c'@ motivo
per cui quei periodi intensi di lavoro
non possano alternarsi a dei periodi di
pausa, durante i quali la persona pos-
sa dedicarsi ai doveri di cura ai quali
precedentemente non ha potuto as-
solvere. Anche la ricerca o la scrittura
richiedono dei periodi intensi di lavo-
ro, ma abbiamo dei buoni motivi di
credere (stando ad un recente studio)
che il lavoro creativo non possa essere

svolto in modo efficace per 40, 50 o
60 ore settimanali in maniera regola-
re. | periodi di intenso lavoro devono
quindi essere alternati a periodi in cui
si e assenti dal lavoro e ci si dedica alla
cura, ma anche al relax.

Non pensa che I'implementazione
di misure come quelle esistenti
in alcuni paesi (congedi parentali
obbligatori, i vari supporti per
gli asili, ecc.) siano sufficienti per
raggiungere l'uguaglianza

di genere?

| congedi parentali obbligatori, gli asi-
li ma anche l'offerta di buoni posti di
lavoro a tempo parziale, come ne esi-
stono in Olanda, non hanno purtroppo
saputo dare il giusto valore al lavoro di
cura. Esso e ancora svolto prevalen-
temente da donne e da chi si trova in
fondo alla gerarchia sociale, piuttosto
che da uomini che occupano posizioni
di potere decisionale. Per rivalorizzare
la cura, affrontare il "divario tra lavo-
ro e cura” e creare una societa equa, €
necessaria una ristrutturazione fonda-
mentale dell'organizzazione del lavoro
e della cura.

Potrebbe darci una definizione
di cosa é per lei l'uguaglianza di
genere? A che punto tale
principio é valorizzato, a suo
avviso, nelle cosiddette “societa
avanzate”?

In una completa uguaglianza di genere,
il sesso di una persona non determine-
rebbe pit i vantaggi, il potere, il privilegio
o0 la sua professione. Si contesta sempre
pit I'idea che il genere sia un binario che
divide il mondo in uomini e donne; cio

che conta per un uomo e per una donna
verrebbe trasformato. E vero, le donne
nelle ricche societa occidentali hanno
molte piu possibilita rispetto al passato,
tuttavia assumono ancora una quantita
disproporzionata di cura e continuano
a soffrire di molteplici svantaggi. E ne-
cessario un cambiamento sostanziale,
pitl grande di quanto le attuali politiche
siano in grado di realizzare, per creare
una vera uguaglianza tra i generi, valo-
rizzare la cura, eliminare il rapporto tra
mascolinita e violenza, far si che i policy
makers abbiano molta esperienza nella
cura e creare famiglie con molto meno
stress di quelle attuali.

Quali sono i presupposti perché
un tale cambiamento diventi
un “progetto di societd”, che sia
cioé qualcosa di condiviso tra
cittadini e politici/istituzioni?

Credo che il primo passo importan-
te verso un cambiamento sia quello di
iniziare, tutti e ovunque, a parlare di
come vorremmo che fossero davvero
organizzati il lavoro e la cura. Ci sono
cosi tante persone che non ricevono le
cure di cui hanno bisogno, tante altre
fortemente stressate dalle lunghe ore
lavorative, e altre ancora in depressio-
ne perché non c'e abbastanza lavoro.
Penso che vi sia un alto livello d'insod-
disfazione per quanto concerne le di-
sposizioni attuali sul lavoro e sulla cura,
tuttavia esse vengono considerate ine-
vitabili. Se la gente potesse immagina-
re un'alternativa, inizierebbe a pensare
delle soluzioni concrete per renderla
possibile. Una componente importante
per far funzionare bene il mio progetto
sarebbe un reddito di base.



Christian Marazzi

un Dottorato in scienze
economiche e sociali alla
City University di Londra
e insegnato in diverse
universita europee e alla

E economista e Professore
al Dipartimento economia
aziendale, sanita e sociale.
Autore di diverse pub-
blicazioni ha conseguito

dotte tra il 2011 e il 2015 e
ci siinterroga sulla natura
del capitalismo finanzia-
rio di fronte alla cronicita
della crisi.

State University di New
York. Nel suo ultimo libro,
Diario di una crisi infinita
(Ombre Corte, 2015), sono
raccolte le riflessioni pro-

Coniugare l'agire locale
con il contesto globale a favore
dell’interdisciplinarieta

Economia, salute e felicita sono temi

che richiamano le sfide dell'interdisci-
plinarieta, sempre pit necessaria alla
comprensione della societa attuale e alla
formazione dei futuri professionisti che
vi opereranno; temi che richiedono spazi
di riflessione comuni e internazionali in
cui coniugare I'agire locale con il conte-
sto globale.

“E alle borse del mondo che si decide I'etica della
societa”, cosi Joseph Roth si esprime, con lucido
disincanto, nel suo romanzo Destra Sinistra, uscito
un mese prima del crollo di Wall Street del 1929.
Seguirono gli anni drammatici della grande de-
pressione, quella che gli economisti, per descri-
vere I'epoca in cui viviamo oggi dopo la crisi del
2008, chiamano “stagnazione secolare”.

Gli anni Trenta furono anni non solo di poverta
materiale, di disoccupazione, di infelicita diffusa,
ma anche di sofferenze psico-fisiche, di malattie
legate alla deprivazione e alla mancanza di pro-
spettive di occupazione e di reddito.

Furono pero anche gli anni durante i quali negli
Stati Uniti si fecero i primi esperimenti di Wel-
fare State che coinvolsero economisti, sociologi,
antropologi, psicologi, ingegneri, operatori so-
cio-sanitari e ricercatori formati nelle universita,
tutti impegnati nella ricostruzione di quel siste-
ma economico, di quella societa e di quella giu-
stizia ridistributiva che, dopo la seconda guerra
mondiale, diede awvio ai Trent'anni gloriosi della
crescita economica, di una pit equa ripartizio-
ne della ricchezza, della mobilita ascendente e
dell'accesso crescente al consumo da parte del
ceto medio.

E contestualizzando con sguardo storico che si
puo dare il giusto significato a momenti come
quelli vissuti durante la Conferenza che il DEASS
ha organizzato all'inizio di quest'anno. Economia,

salute e felicita, sono le "aree” del nostro diparti-
mento cosi come esso € venuto configurandosi
negli anni, per accorpamenti graduali di discipli-
ne, di linguaggi e di metodologie che, pur nelle
loro specificita e specialismi, si rimandano l'una
all'altra, siibridano, siimpollinano, dando origine
a una polifonia scientifica necessaria per capire
quel che sta accadendo qui e nel mondo e per
formare professionisti che, in questo mondo e in
questa crisi, sono chiamati ad agire con profes-
sionalita e responsabilita sociale.

O, almeno, questo € il progetto che fa da sfon-
do al nostro dipartimento, che ne fa un cantie-
re aperto, un laboratorio di interdisciplinarieta,
espressione certamente abusata ma che va presa
molto seriamente perché non solo ineluttabile,
ma anche molto complessa perché chiama in
causa presupposti epistemologici e metodologici
tutt'altro che scontati.

Pervocazione, le discipline scientifiche del DEASS
contribuiscono tutte alla costruzione del benes-
sere, della salute e della felicita dell'uomo inteso
come “una sola moltitudine’, attraversato come
¢ da una pluralita di bisogni e di aspirazioni in
ambito lavorativo, relazionale e sociale. Ma far
interagire queste stesse discipline, metterle nel-
la condizione di compenetrarsi reciprocamen-
te e operativamente per rispondere alle istanze
emergenti dalla societa, comporta uno sforzo
non indifferente.

L'interdisciplinarieta non € un patchwork, non e
un eclettico esercizio di stile, & scavo sui fonda-
menti della natura umana e sui suoi condizio-
namenti storici, il che comporta saper mettere
in crisi i confini che perimetrano le discipline,
svelarne i limiti per superarli. Il linguaggio inter-
disciplinare si alimenta degli indizi, della intercet-
tazione dei sintomi sociali e della loro metodica
osservazione, il che rimanda all'organizzazione
di spazi di comune riflessione, luoghi di vitalita



La rappresentazione
artistica del Teatro Dimitri
sui temi del congresso
"Economics, Health and
Happiness" (EHH).

dell'esperienza libera da ogni categorizzazione
fine a se stessa.

Il Congresso “Economics, Health and Happiness”
va inteso come uno di questi luoghi, uno di questi
momenti di messa in dialogo di discipline diverse
eppure profondamente complementari.

Punto di arrivo della storia del nostro diparti-
mento, ma anche punto di partenza per il suo
consolidamento.

“ I linguaggio interdisciplinare si alimenta degli indizi, della

intercettazione dei sintomi sociali e della loro metodica osser-

vazione, il che rimanda all'organizzazione di spazi di comune
riflessione, luoghi di vitalita dell'esperienza libera da ogni

categorizzazione fine a se stessa. ”’

Di arrivo, se & vero che il processo di aggrega-
zione di aree disciplinari originariamente distin-
te non é stato lineare e senza ostacoli. Di sicu-
ro e stato lungimirante e coraggioso perché ha
dato pari dignita a discipline che troppo spesso
si vorrebbero ancelle subordinate dell'economics,
di un'idea di societa attraversata da potenti pro-
cessi di finanziarizzazione e caratterizzata dalla
centralita esclusiva e escludente del mercato. Ma
anche punto di partenza di un percorso tutto vol-
to allarealizzazione di una strategia di formazio-
ne, ricerca e comunicazione dei saperi che sappia
coniugare l'agire locale con il contesto globale,
guardando oltre per dimostrarsi nel contempo

Christian Marazzi

socialmente e professionalmente utile qui e ora.
La tela difondo del Congresso é stato il confronto
e lamessain comune di una molteplicita diricer-
che teoriche e empiriche, supportate da sofisti-
cate e robuste metodologie, attorno a quella che,
proprio recentemente, The Economist ha definito
il prosperity puzzle, il rompicapo della prosperita,
la difficolta di sviluppare metriche del benesse-
re e della felicita delle persone, cioé indicatori
diversificati in grado di render conto dell'evolu-
zione non solo del valore aggiunto e del reddito
conseguito, ma anche della salute, delle forme
di vita, dei comportamenti individuali e sociali. A
partire dalla conoscenza dei fattori determinan-
ti della salute e della felicita, del loro impatto sui
vari gruppi socio-economici, ladomanda verte su
quali potrebbero essere gli interventi di policy per
permettere un accesso universale dei cittadini al
benessere e alla salute.

Per una tale impresa conoscitiva e prescrittiva,
evidentemente in divenire, occorrono apporti plu-
ridisciplinari, certo, ma anche reti internazionali,
conoscenze sviluppate attraverso collaborazioni e
confronti fra studiosi e ricercatori di nazionalita e
ambiti professionali differenziati. E questo aspetto,
la dimensione internazionale del Congresso, che
colpisce immediatamente.
Chihaseguitolerelazioniprincipalie gliinterven-
ti nei workshop che li hanno costellati, ha respi-
rato un‘aria cosmopolita indubbiamente saluta-
re, specie nel tempo presente della chiusura, della
difesa del proprio spazio vitale, dell'esclusione

Coniugare l'agire locale con
il contesto globale a favore
dell'interdisciplinarieta

dell'altro. I convegni e i seminari che scuole univer-
sitarie come la nostra organizzano, con sforzi non
indifferenti e con forte impegno, servono anche a
questo, a resistere allo “spirito del tempo”, consape-
voli che solo guardando oltre e accogliendo l'altro si
puo migliorare quel che ci appartiene.

Laricerca deifattoriche concorrono a determinare
la salute e la felicita dei cittadini @ complessa per-
chérimanda alla analisi delle premesse antropolo-
giche e psicologiche su cui si fondano le teorie e il
loro uso per la elaborazione di misure e interventi
talidaindirizzare il cittadino verso comportamen-
ti razionali, volti a migliorare il suo benessere. Ma
pitl ci si addentra nel territorio delle premesse, piu
si scopre che esse tendono a moltiplicarsi, sfug-
gono alla sintesi, col rischio di vanificare le stesse
politiche che si prefiggono di correggere com-
portamenti manifestamente irrazionali e nocivi.
Il problema ha una lunga storia, chiama in essere
lo statuto dell'homo oeconomicus e della razionalita

classica, la sua missione di spiegare logicamente |l
processo storico al di la degli eventi e delle espe-
rienze concrete. Al dila delle trasformazioni sociali,
del lavoro in particolare, indotte dalle metamor-
fosi dell'economia di mercato, attraversata come
e dalla globalizzazione e dalla finanziarizzazione
che, appunto, tendono a moltiplicare le forme del-
la poverta e dell'esclusione, mettendo in crisi gli
indicatori del benessere che si credevano esaustivi.
Ripensare l'organizzazione del lavoro, dare digni-
ta al lavoro di cura, ribilanciare tempo di lavoro e
tempo di vita, interrogarsi sulle finalita del pro-
durre, sono queste le questioni di fondo che sono
emerse durante i lavori congressuali.

Di fatto, & la societa nel suo insieme ad essere in-
terrogata quando ci si pone l'obiettivo di agire in
essa e per essa. Un vero e proprio programma di
studio trasversale, che ora abbiamo il compito el
dovere di perseguire come comunita di ricercatori
e di formatori.

Alcuni dei partecipanti
al congresso EHH.
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La conoscenza del rischio genetico

di contrarre una determinata malattia
favorisce la speranza di vita ma il suo
impatto sul benessere generale

della persona non é scontato.

Il tema delle complesse conseguenze
della medicina preventiva sulla vita degli
individui e sulla loro capacita di azione &
studiato attraverso il caso diun

gruppo di donne portatrici della muta-
zione BRCA1/2, indicatrice della predi-
sposizione al cancro al seno e alle ovaie.

Una delle maggiori preoccupazioni della me-
dicina del XX secolo e stata l'identificazione dei
fattori di rischio di future malattie presso popo-
lazioni asintomatiche.l

Questo tipo di medicina, detta preventiva, ha
creato una nuova categoria di persone situate in
uno spazio enigmatico tra salute e malattia: le
persone a rischio. Intervenendo su di esse, la me-
dicina preventiva mira a ridurre il peso econo-
mico della malattia e a migliorare la lunghezza e
la qualita di vita dell'individuo.” Tra le possibilita
offerte dalla medicina preventiva vi € il test ge-
netico per verificare la predisposizione al cancro
al seno e alle ovaie. Negli ultimi 20 anni questo
test ha permesso a donne asintomatiche di te-
stare la loro predisposizione alla malattia in se-
guito alla mutazione dei geni BRCA1/2.

Una donna portatrice di questa mutazione ha
fino all'80% di possibilita di sviluppare questo tipo
di cancro nel corso della vita.Bl Essere a cono-
scenza di questo rischio offre alla donna nuove
opzioni per ridurre la probabilita di ammalarsi.
E possibile infatti adottare delle misure di sorve-
glianza intensiva e di chirurgia preventiva defi-
nite in base a delle linee guida internazionali.®
Alla donna a rischio viene cosi conferita la possibi-
lita di agire proattivamente verso la malattia chela
minaccia, aumentando la sua capacita di azione e
di controllo verso la propria esistenza. “Knowledge
is power”, ha affermato Angelina Jolie nella lettera
del 2015 al New York Times in cui ha raccontato la
rimozione delle ovaie in seguito alla mutazione del
gene BRCA1

Medicine dell'Imperial

Fa parte della retorica della genetica umanal'en-
fatizzare il potere e il controllo permessi dalla
conoscenza del proprio status di rischio.ll Ma se
l'informazione genetica, come tutte le informa-
zioni sui fattori di rischio, ha come primo scopo
di favorire la lunghezza e la qualita di vita delle
persone aumentando la loro capacita di control-
lo su di essa, il modo in cui questa conoscenza
irrompe e modifica la vita della donna portatrice
della mutazione BRCA1/2 resta insufficiente-
mente esplorato.

Per migliorare la comprensione del fenomeno,
uno studio qualitativo e stato condotto in Sviz-
zera tra il 20m e il 2014 con il finanziamento del
Fondo Nazionale.

Questo breve articolo fornisce alcuni risultati
sullimpatto dell'informazione genetica sulla ca-
pacita di azione dell'individuo e sul senso di be-
nessere ad essa associato.”!

Metodi

Per esplorare il modo di vita in presenza del ri-
schio genetico di cancro al seno e alle ovaie, si
€ deciso di condurre delle interviste biografiche
con donne asintomatiche, portatrici della muta-
zione BRCAT1/2 e consapevoli del loro status da
almeno 3 anni.

Le donne corrispondenti a questi criteri sono state
identificate attraverso i centri di consulenza gene-
tica degli ospedali della Svizzera latina. Tutte le po-
tenziali partecipanti (n=53) sono state contattate.
Di queste, 32 donne tra i 26 e i 6o anni hanno ac-
cettato di incontrare l'autrice per raccontare nel
dettaglio laloro storia in interviste audioregistra-
te. L'analisi delle interviste e stata realizzata se-
condo i principi della Grounded Theory.®

Risultati
Una volta informate della loro predisposizione al

cancro in seguito al test genetico, le partecipanti
hanno ricevuto delle indicazioni di sorveglianza e
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prevenzione secondo le linee guida internaziona-
li. Queste sono cosi riassumibili: esame clinico del
seno ogni 6 mesi dall'eta di 25 anni; mammogra-
fia e risonanza magnetica ognianno dopoi 25-30
anni; ecografia transvaginale, visita ginecologica
e analisi del sangue ogni 6 mesi a partire dai 30
anni; ovariectomia bilaterale profilattica ideal-
mente prima dei 40 anni; mastectomia preventi-
va da discutere su basi individuali.l4!

Come si nota, queste raccomandazioni tracciano
un percorso di follow-up complesso e di lunga
durata che le donne a rischio sono invitate ad af-
frontare in stretta collaborazione con il sistema
sanitario. Le partecipanti hanno dunqgue ricevuto
una sorta di programma di salute che si & rivelato
cruciale nella loro esistenza post-test. Secondo
loro, infatti, questo programma ha creato al con-
tempo un senso di empowerment, di costrizione e di
disorientamento.

Empowerment

Interrogate sulla loro reazione una volta ottenuti
i risultati del test, le partecipanti hanno afferma-
to essere state al contempo preoccupate e sol-
levate: preoccupate perché la consapevolezza di
essere portatrici del BRCA creava un preciso sen-
so di vulnerabilitd genetica che suscitava una for-
te domanda di presa a carico medica; sollevate
perché lo statuto di persona a rischio assicurava
proprio il diritto a questa presa a carico, riducendo
cosi il senso di vulnerabilita genetica, in una sorta
di paradossale circolo di causa/effetto.
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Costrizione

Se inizialmente le partecipanti tendevano a per-
cepire il programma di salute come un'opportu-
nita, nel tempo esse sono state portate a conside-
rarlo come un obbligo a cui era difficile sottrarsi.
Alcune partecipanti mostravano di avere inte-
riorizzato questo obbligo, formulando frasi come
"bisogna agire responsabilmente” o “bisogna fare
Cio che e giusto”.

Altre avevano sviluppato un atteggiamento criti-
co e insofferente verso un protocollo che perce-
pivano come unimposizione che non rispettava
il loro diritto all'autodeterminazione, principio
questo fondamentale nella genetica umana.l!

Il senso di costrizione nel seguire il protocollo
aveva origine soprattutto in due norme simulta-
neamente in azione. In primo luogo, le parteci-
panti erano confrontate ad una norma di preven-
zione. Nella medicina preventiva, l'informazione
genetica & considerata un‘arma.l®’ Questa rap-
presentazione e prescrittiva: se gli esperti sugge-
riscono un modo per combattere la malattia, bi-
sogna aderire ad esso. Contrariamente si rischia
di essere considerati irresponsabili, irrazionali, o
addirittura devianti.m Conformemente a que-
sta rappresentazione, molte partecipanti hanno
sperimentato l'insistenza, a volte ruvida, con cui
alcuni medici sottolineavano la necessita di se-
guire il protocollo.

In secondo luogo, le partecipanti hanno fatto
I'esperienza della norma di responsabilita morale.
Questa le spingeva ad aderire alle raccoman-
dazioni mediche in seguito ad un complesso
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senso del dovere verso la propria famiglia. Esse
ritenevano di dovere fare il possibile per restare
in salute per i propri cari. Questo obbligo morale
era rinforzato dalla pressione che i familiari eser-
citavano su diloro affinché seguissero scrupolo-
samente le raccomandazioni mediche, fossero
queste finanche aggressive come la rimozione
dei seni e delle ovaie.

Disorientamento

Oltre al senso di empowerment e costrizione, la
maggior parte delle partecipanti ha lamentato
anche un forte disorientamento relativo al modo
di gestire il rischio genetico di cancro, cosi come
una notevole incertezza quanto alla legittimita
del programma di salute previsto dalle linee gui-
dainternazionali.

Un primo fattore responsabile di questo diso-
rientamento e la frammentazione del sistema me-
dico. La gestione del rischio genetico richiede
un lavoro di squadra complesso e duraturo, nel
quale diversi specialisti (ginecologo, radiologo,
chirurgo, etc.) sono coinvolti. Secondo le parte-
cipanti, perd, non tutti avevano le conoscenze
necessarie per accompagnarle autorevolmente
lungo il percorso di gestione del rischio. Mol-
ti medici, inoltre, non condividevano i principi
della medicina preventiva. In certi casi, infine, si
constatava tra di essi una netta differenza di in-
terpretazione delle linee guida, soprattutto per
quanto concerne il tipo di esame o di interven-
to da eseguire, la frequenza della sorveglianza
oppure l'eta giusta per determinati interventi.
La diversita delle posizioni dei medici era tra I'al-
tro resa particolarmente problematica dalla ca-
renza di comunicazione tra di essi. Situate cosi al
centro diunarete eterogenea e poco integrata, le
partecipanti faticavano ad orientarsi.

La fragilita dello statuto di persona a rischio & un
secondo elemento che concorre a creare diso-
rientamento. Poiché le partecipanti non erano
realmente malate, nessun intervento era, in te-
oria, indispensabile, in quanto il cancro avrebbe
potuto non dichiararsi mai. Di conseguenza ca-

pitava che le donne fossero investite della totale
responsabilita della pianificazione del program-
ma di salute: stava a loro organizzarsi, prendere
appuntamenti, etc. Questa ingiunzione al “fare
da sé” era inoltre ancora piu difficile da assume-
re a causa della solitudine intrinseca allo statuto
di persona a rischio genetico: era difficile per le
partecipanti identificarsi con altre donne nella
loro condizione, sia a causa della rarita del feno-
meno che della delicatezza delle parti del corpo
coinvolte (seno, ovaie). Infine, non dirado le par-
tecipanti erano classificate come casi “non pri-
oritari” al momento di fissare gli appuntamenti
con i vari medici, in quanto non ancora malate.
Questo tendeva a fragilizzare la loro adesione al
programma di salute.

Conclusione

Negli ultimi anni, diversi test hanno permesso a
persone sane di conoscere il grado di predispo-
sizione ad alcune malattie in seguito a specifiche
mutazioni genetiche. Per alcune di queste muta-
zioni esistono delle misure di gestione del rischio.

“ Lo studio sottolinea la complessa relazione

tra salute e benessere

all'epoca della medicina preventiva. ”’

Teoricamente questa conoscenza del rischio
ha come primo scopo quello di favorire la lun-
ghezza e la qualita di vita delle persone. Questo
studio ha mostrato tuttavia che l'impatto del-
la conoscenza genetica sul modo di vita della
persona, sulla sua capacita di azione e di conse-
guenza sul suo benessere generale e pitl com-
plesso di quanto supposto, anche a causa di un
certo ritardo, da parte del sistema sanitario, ad
integrare al suo interno i progressi generati dalla
genetica umana.
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Le forme del benessere
e del malessere soggettivo
nell’ Europa contemporanea

I 16 marzo di quest'anno é stato presen-
tato a Roma il “World Happiness Report
2016" alla cui realizzazione ha contribui-
to anche un team di ricercatori SUPSI,
formato da Luca Crivelli, Mario Lucchini
e Sara Della Bella.

Il rapporto é articolato in due volumi:

il "World Happiness Report 2016
Update”, che aggiorna il lavoro gia
pubblicato nel 2015, ed una

“Special Rome Edition” contenente 5
contributi appositamente realizzati per
questa occasione, tra i quali il lavoro del
team SUPSI intitolato: "Multidimensional
well-being in contemporary Europe:

an analysis of the use of a self-organi-
zing map applied to SHARE data”.

Il capitolo, di cui presentiamo una sinte-
si, & disponibile insieme all'intero rappor-
to sul sito worldhappiness.report.

In tempi recenti lo studio della felicita e del be-
nessere soggettivo (Subjective Well-Being) ha
acquisito una nuova centralita, non solo tra gli
psicologi, ma anche tra economisti e sociologi.
-2 Felicita e benessere soggettivo sono concetti
complessi, che si strutturano sia su una dimen-
sione eudaimonica, che rimanda ai valori dell'e-
sistenza, alla crescita personale, all'autonomia,
alle relazioni con altri e, pit in generale, alla va-
lutazione di un'intera vita, sia su una dimensione
edonica, relativa ad esperienze emotive di piacere
e sofferenza di breve durata.l-¢!

In quest'ultima dimensione rientrano sia emo-
zioni positive come gioia, orgoglio, speranza, che
emozioni negative come tristezza, ansia, rabbia,
vergogna. Entrambi i tipi di emozioni ottempe-
rano ad importanti funzioni e andrebbero con-
siderate come costrutti indipendenti in quanto
generate da diversi sistemi biologici.”

In accordo con Diener, abbiamo definito il be-
nessere soggettivo come un costrutto generale
strutturato in tre componenti distinte: aspetti
cognitivi/valutativi, emozioni positive ed emo-
zioni negative.

Malgrado molti ricercatori concordino sulla na-
tura multidimensionale del benessere soggetti-
vo, nella pratica esso continua ad essere misurato
adottando singoli indicatori di autovalutazione
(ad esempio chiedendo ai soggetti quanto si sen-
tano soddisfatti della propria vita su una scala a
10 posizioni) piuttosto che indici sintetici ottenuti
sottraendo ai punteggi delle emozioni positive i
punteggi delle emozioni negative.:7-¢l

Per ovviare a tali criticita il team SUPSI ha appli-
cato un metodo innovativo di raggruppamento
dei dati — denominato Self Organizing Map (SOM)
—ad un ampio insieme di indicatori di benessere,
in modo da catturare la struttura multidimensio-
nale della felicita e comprendere in che misura
i diversi indicatori presentino un certo grado di
indipendenza piuttosto che una totale o parziale
sovrapposizione semantica.

La Self Organizing Map € unarete neurale artificia-
le non supervisionata che ci consente di catturare
e visualizzare raggruppamenti nascosti (clusters)
entro lo spazio multidimensionale dei dati.

Tale metodo permette di associare ogni osserva-
zione (ovvero ogni caso misurato sugli indicatori
prescelti) ad un dato cluster, rispettando la logica
topologica. Pertanto cluster vicini tendono arag-
gruppare osservazioni piti simili tra loro rispetto a
cluster lontani.

| dati usati per l'analisi provengono dalla quarta
ondata (anno 2010-1) della Survey of Health, Aging,
and Retirement in Europe (SHARE), nella quale e di-
sponibile un‘ampia gamma di indicatori di benes-
sere soggettivo. Seguendo la letteratura corrente
sono stati selezionati 38 indicatori che fanno rife-
rimento a sette diverse dimensioni di benessere.
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1. Emozioni positive: fiducia verso il futuro, gioia
per le attivita svolte, frequenza con cui si guar-
da al passato con un sentimento di felicita,
entusiasmo nell'affrontare un nuovo giorno,
percezione che la vita ha un significato ed e
ricca di opportunita, positivita verso il futuro.

2. Emozioni negative: tristezza e depressione,
disordini emotivi, pensieri suicidali, vergogna,
pianto, paura di morire, nervosismo ed irrita-
bilita.

3. Disordini somatici: disturbi del sonno, tremo-
lio nelle mani, diminuzione dell'appetito, stan-
chezza.

4. Vitalita/Apatia: interesse nelle cose, affatica-
mento psicofisico, difficolta di concentrazione
nellalettura e nel seguire programmidiintrat-
tenimento.

5. Auto-efficacia: capacita di fare le cose che si
intendono fare, avere la percezione che quan-
to succede é al di fuori del proprio controllo,
che si e tenuti al di fuori delle cose, che le re-
sponsabilita familiari, la scarsita di denaro,
I'eta rappresentano impedimenti a cio che si
desidera realizzare.

6. Salutefisica e mentale: salute auto-percepita,
impedimenti nelle attivita del vivere quotidia-
no e condizioni di cronicita.

7. Valutazione di importanti aspetti della vita:
soddisfazione verso lavitain generale, versole
attivita intraprese e verso le relazioni sociali.

Le 51260 osservazioni campionarie sono state
classificate in 48 micro-cluster e questi ultimi
Sono stati in un secondo tempo raggruppati in 8
macro-cluster o aree, che consentono di rendere
pit agevole l'interpretazione dei risultati [Fig.1].

Mario Lucchini

Per interpretare il significato della mappa sono
state calcolate le medie e le probabilita condi-
zionate di ciascun indicatore, allinterno di ogni
macro-cluster. Di seguito riportiamo una descri-
zione sintetica delle otto aree.

AT accorpa il 13% delle osservazioni e rappresen-
ta un‘area ove é relativamente alta la probabilita
di trovare persone affette da emozioni negative,
disturbi somatici ed apatia. | soggetti che appar-
tengono a tale raggruppamento mostrano cat-
tive condizioni di salute e un basso sentimento
di auto-efficacia. Anche gli indicatori delle emo-
zioni positive e della soddisfazione verso alcune
importanti dimensioni della vita appaiono am-
piamente al di sotto della media.

A2 raggruppa il15% delle osservazioni ed esprime
un pattern di vulnerabilita alle emozioni negative,
ai disordini somatici, alla cattiva salute e alla bas-
sa auto-efficacia, senza pero eguagliare i livelli di
severita dell'area .

As accorpa il 7% dei soggetti e rappresenta un'a-
rea connotata dalla minor intensita di emozio-
ni positive, da una bassa soddisfazione verso le
attivita svolte e le relazioni sociali. | soggetti che
appartengono a tale area hanno probabilita su-
periori alla media di provare emozioni negative
e disordini somatici, senza raggiungere i livelli di
severita che connotano A1. | livelli di soddisfazio-
ne verso la salute e la vita in generale sono simili
a quanto riscontrato in A1.

AG accorpal'8% delle osservazioni ed essendo vi-
cino all'area 5 ne condivide alcuni aspetti senza
eguagliarne la severita. Le persone che appar-
tengono a questo cluster hanno una bassa pro-
babilita di provare emozioni positive, mostrano
un basso livello di auto-efficacia e un alto livel-
lo di fragilita psicofisica. I livelli di soddisfazione
verso la vita, le relazioni e le attivita intraprese
sono al di sotto della media.

A4 accorpa il 21% delle osservazioni e appare specu-
lare allareas. In essa troviamo soggetti che godono
di una condizione di benessere cumulato. Partico-
larmente elevata é l'intensita delle emozioni positi-
ve, il senso di auto-efficacia e divitalita, la soddisfa-
zione verso la vita, la salute, le relazioni sociali e le
attivita intraprese.

A8, cheappare speculare ad A1, raggruppail 9% del-
le osservazioni campionarie. In essa troviamo sog-
getti che presentano il pit alto livello di protezione
dalle emozioni negative e dai disordini somatici.

I livelli di soddisfazione verso la salute, vitalita e
auto-efficacia sono simili a quanto riscontrato
in A4. Anche l'intensita delle emozioni positive &
generalmente pit alta rispetto alla media, senza
pero raggiungereilivelli di intensita presentiin A4.
A3 pesa peril18% del campione e sirivela una va-
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riazione sultemadell'area 4. In tale area troviamo
soggetti che provano emozioni positive con una
certa frequenza, che sono tendenzialmente sod-
disfatti verso la vita, le relazioni sociali e le attivita
intraprese, senza pero raggiungere per intensita i
livelli di soddisfazione di A4. Gliindicatori che rap-
presentano le altre dimensioni ricalcano grosso
modo il profilo medio del campione.

A7 accorpa il 9% delle osservazioni e presenta
alcune similarita con I'area 8. | soggetti che ap-
partengono a tale raggruppamento mostrano un
adeguato grado di protezione verso le emozioni
negative e i disordini somatici. La soddisfazione
verso la salute e i sentimenti di vitalita si mostra-
no al di sopra della media.

Per sintetizzare, A4 e A8 costituiscono le aree del
benessere cumulativo e si trovano localizzate
nella parte bassa della mappa.

In A1 e As troviamo invece soggetti che versano
nelle condizioni peggiori. A2 e AG rappresentano
aree di vulnerabilita che mantengono una certa
continuita con A1 e As, mentre A3 e A7 rappre-
sentano regioni di relativo benessere che mo-
strano una certa continuita con A4 e A8.

In conclusione, tramite I'applicazione della SOM
e stato possibile comprimere lo spazio multi-
dimensionale del benessere su di una mappa
strutturata lungo due assi fondamentali: 'asse
verticale, che coglie lintensita del benessere/
deprivazione, e I'asse orizzontale, che cattura la
polarizzazione tra emozioni positive e negative.
| risultati della nostra mappa supportano quan-
to gia sostenuto da autorevoli studiosi in questo
campo, ovvero che le emozioni positive e nega-
tive non possono essere ridotte ad una singola
dimensione 9!, ma rappresentano contributi dif-

ferenti e complementari al benessere [1:10-11]
Altro importante risultato € il comportamento
di alcuni indicatori che rappresentano aspetti
cognitivi piuttosto che emotivi (come l'abilita di
concentrazione, la salute auto-percepita, la sod-
disfazione verso la vita), che mostrano un basso
grado di polarizzazione sulla dimensione oriz-
zontale, ma un forte potere discriminante lungo
la dimensione verticale.

Ne consegue che la scala di soddisfazione verso
la vita - l'indicatore piu utilizzato negli studi sulla
felicita — non € utile per determinare se una con-
dizione di malessere e attribuibile alla presenza
di emozioni negative piuttosto che all'assenza di
emozioni positive.

“ Le emozioni positive e negative

Fig. 2 Importanza degli 8
macro-cluster del benes-
sere nei paesi europei.

non possono essere ridotte ad una singola dimensione,

ma rappresentano contributi differenti

e complementari al benessere. ”’

Lo studio, infine, rileva che la probabilita di appar-
tenere al cluster del benessere multidimensionale
(A4) e particolarmente alta in Danimarca (50%),
Svizzera (45%), Olanda (39%), Austria (36%), e
Svezia (33%), mentre la probabilita di appartenere
all'area diametralmente opposta (As) € maggiore
in Portogallo (15%), Estonia (14%), Ungheria (13%),
e Polonia (%) [Fig. 2].

Dalla ricerca e emerso anche che gli individui
sposati, con uno stile di vita salutistico, con li-
velli di istruzione e di reddito medio alti hanno
maggiori probabilita di appartenere ai cluster
del benessere.
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Felicita, eudaimonia
e resilienza morale

Il tema della resilienza morale

nella pratica infermieristica é affrontato
partendo dall'etica eudaimonistica

(che mira alla felicita) di Aristotele.

Aristotele e i filosofi neo-aristotelici definiscono le
virtl come dei tratti del carattere necessari quan-
do si e chiamati a prendere delle decisioni di natu-
ra etica. Agire in accordo con le virtl permette
all'individuo di vivere una vita florida e felice,
in altre parole di raggiungere quella che Aristo-
tele definisce I'eudaimonia.

Pur essendo innate nell'essere umano le virtu ri-
chiedono di essere continuamente esercitate al
fine di divenire un‘abitudine e un costume.

La scelta dellavirtt giusta e la sua applicazione in
una data situazione, € guidata dalla phronésis, che
corrisponde alla saggezza pratica.

In letteratura, la resilienza morale é stata de-
finita come una fonte di inibizione per le azio-
ni immorali e risulta necessaria per resistere
a pressioni, sia interne sia esterne, quando si
prendono decisioni di natura etica.

Sebbene questa concezionediresilienzamorale
possaessere considerataidonea per tutte le de-
cisioni di natura etica che toccano unicamente
I'agente morale (cioe colui che implementa la
decisione), non lo e neglialtri casi, specialmente
quando le decisioni prese da infermieri e infer-
miere interessano il destino dei loro pazienti.
Crediamo che sia necessario adottare una
prospettiva che si spinga oltre questa
definizione di resilienza morale; un approc-
Cio in questo senso potrebbe essere quello
diintenderelaresilienza morale come unavirtu
nelsenso aristotelico, tenendo in considerazio-
ne anche i relativi vizi. Cosi facendo infermie-
ri e infermiere avrebbero modo da una parte
di aspirare a una vita feconda e felice, dall'al-
tra parte potrebbero raggiungere gli obiettivi
principali della professione infermieristica.

Il problema della definizione
della resilienza morale

Linfermieristica & una pratica professionale, all'in-
terno della quale gli infermieri e le infermiere sono
sollecitati a prendere delle decisioni etiche. Ogni
decisione di natura etica ha il rischio potenziale
di danneggiare I'agente morale o le altre persone
coinvolte, che in questo caso potrebbero essere
dei pazienti vulnerabili.

| problemi insorgono laddove vi sono delle dif-
ferenze nei desideri, nelle opinioni 0 negli inte-
ressi delle persone coinvolte3sl A volte queste
differenze portano a situazioni in cui infermieri
e infermiere devono implementare decisioni che
non supportano o non condividono. Non essere
in grado di mettere in atto azioni ritenute giuste
dall'agente morale pud potenzialmente portare a
una situazione di distress moralel>4! e quindi alla
perdita della propria integrita morale.!s!

In letteratura l'integrita morale € stata definita
come la coerenza assoluta tra le proprie convin-
zioni e le proprie azioni.B! Si potrebbe suggerire
che al fine di mantenere la propria integrita mo-
rale sia necessario trovare una fonte d'inibizione
per azioni ritenute sbagliate.

Secondo Titusl®, Oser e Reichenbachl, e Oser et
alBldalla resilienza morale nasce l'inibizione ver-
soazioniimmorali, quindi essa é necessaria al fine
di resistere a pressioni esterne e interne, laddove
si debbano prendere delle decisioni morali. Titus,
seguendo un punto di vista ispirato dalla filosofia
tomista, afferma che la resilienza morale é pos-
sibile unicamente se l'agente morale esercita la
virtt della forza d'animo.

Cio che emerge dalle prospettive offerte da que-
stiautori e che essi si riferiscono a situazioniin cui
le decisioni prese hanno ripercussioni solo sull'a-
gente morale e non su terzi. Per questo motivo
la definizione non € applicabile a nessuna pratica
morale e dunque nemmeno alla pratica infermie-
ristica che da molti studiosi e ritenuta di natura
morale. Secondo Aristotelel!la pratica morale ha
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lo scopo di raggiungere un bene superiore che va
ben oltre quello individuale.

Nella pratica infermieristica questi beni sono:
alleviare il dolore e la sofferenza, mantenere la
dignita del paziente, promuovere la guarigione,
migliorare la qualita di vita e offrire conforto.le!
Recentemente l'etica delle virtt ha guadagnato
molta attenzione tra il personale infermieristico
e gli eticisti.bm

Ora la sfida e trovare una virtt che permetta a
infermieri e infermiere di vivere una vita felice e
di fiorire umanamente e professionalmente, gui-
dandoli durante i processi decisionali quotidiani.
Questa virtt dovrebbe prendere in considerazio-
ne la natura della professione infermieristica e la
Sua prospettiva etica.

Una nuova prospettiva sulla resilienza
morale in infermieristica

Sulla scorta di quanto discusso sopra sosteniamo
che l'infermieristica sia una pratica morale.
Come tale, nel momento in cui si prendono de-
cisioni di tipo etico, il tornaconto personale non
puo essere l'unico criterio applicato. Crediamo
dunque nella necessita di concepire altrimenti la
resilienza morale. Una sfida in ambito morale per
l'infermiere/-a pud essere rappresentata dalle di-
vergenze di opinione con i pazienti.

Se dovessimo decidere di applicare la resilienza
morale cosi come intesa da Titusl®, Osere Rei-

Tiziana Sala Defilippis
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chenbach, e Oser et al.l®l potremmo provocare
conseguenze che danneggiano il paziente, e que-
sto al fine di mantenere intatta la nostra integrita
morale. Cid non sarebbe compatibile con la prati-
ca infermieristica.

Noi suggeriamo che all'interno della pratica in-
fermieristica la virtu della resilienza morale rap-
presenti un tratto del carattere che permette ai
curanti di restare aperti a compromessi con loro
stessi e conlasituazione data, senza tuttavia por-
tarli @ compromettersi. Aristotelel®! caratterizza
le virtl come segue:

1) esse sono una disposizione, un tratto del ca-
rattere;

2) illoroeccesso eilloro difetto sono rappresen-
tati dai vizi corrispondenti;

3) lagiustavirtt deve essere sceltanella sua giu-
sta medieta al fine di essere considerata buo-
na e portare al successo.

Tenendo in considerazione le caratteristiche ap-
pena citate, la resilienza morale puo essere con-
siderata una virtu?

Resilienza come una disposizione,

un tratto del carattere

Il termine resilienza & stato descritto nella lette-
ratura di ambito psicologico come un insieme di
trattidel carattere che permettono all'individuo di
riprendersi e prosperare al cospetto di avversita.ls!
Anche se le virtu si riferiscono a tratti del caratte-
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re, non tutti i tratti del carattere sono virtu.
Infatti per essere definito come virtt un tratto del
carattere deve essere visto come moralmente
buono o eccellente B!

Se decidiamo di considerare la virtu della resi-
lienza morale come un tratto del carattere che ci
permette di rimanere aperti a Compromessi con
noi stessi e con una data situazione (senza tut-
tavia compromettere la nostra integrita morale),
allora possiamo dire che la virtt implica la facolta
di riprenderci nel caso di una concessione che ha
portato ad un dissidio etico personale.

A questo punto diventa possibile compiere anche
quelle azioniche non si condividono completamen-
te evitando di compromettersi a livello personale.

Il loro eccesso e il loro difetto sono rappresen-
tati dai vizi corrispondenti

L'eccesso e rappresentato da rigidita e inflessibi-
lita, ossia dalla mancanza di volonta di trovare un
qualsivogliacompromesso. La rigidita implica che
la persona sia profondamente convinta di sapere
cosa sia giusto fare, e sia quindi intenzionata a
portare a termine il proprio proposito senza te-
nerein considerazione le opinioni e i desideri delle
altre persone coinvolte. In questo vizio Johnsto-
nell ha individuato due problemi: il fanatismo
morale e la noncuranza morale. Il primo si rife-
risce alla mancanza di volonta di riconoscere che
possiamo essere in errore e che il nostro punto di
vista e solo uno tra i molti possibili; il secondo si
riferisce alla noncuranza dell'opinione altrui, che
porta ad onorare unicamente i propri valori.
Ovviamente entrambi i problemi possono porta-
re a conseguenze gravi per i pazienti.

Il difetto di resilienza morale é rappresentato
dallignavia. Per ignavia intendiamo la mancanza
di volonta di esprimere la propria opinione, assu-
mendo i rischi che cido comporta. Lignavia mo-
rale si riferisce parzialmente al problema morale
identificato da Johnstonel ossia all'indifferenza
morale, dove I'agente morale non & interessato o
preoccupato della dimensione morale in una data
situazione. Secondo noi l'ignavia va oltre e com-
prende situazioni in cui I'agente morale riconosce
la dimensione morale del problema, ma decide di
non intervenire al fine di non esserne coinvolto.

La giusta virtt deve essere scelta nella sua giu-
sta medieta al fine di essere considerata buona
e portare al successo

Non tutte le decisioni etiche richiedono 'esercizio
della resilienza morale.

La resilienza morale é richiesta quando per
esempio un paziente, un collega o l'azien-

da formulano una richiesta che parzialmente

si scontra con le convinzioni dell'infermiere o
dell'infermiera sollecitato/-a. Johnstonel! de-
finisce questa situazione come “disaccordo
morale parziale radicale”, dove le parti sono in
accordo solo su alcuni criteri rilevanti.

Ma come affermava Aristotelel |'etica non e una
scienza esatta, e la giusta virtt cosi come la giusta
medieta sono determinate dalla phronésis.

La phronésis puo indicare agli infermieri e alle in-
fermiere quale sia il limite oltre il quale rischiano
di perdere la propria integrita morale danneg-
giando quindi loro stessi.

Conclusioni

Crediamo che intendere la resilienza morale
come fonte d'inibizione per commettere azioni
immorali possa valere laddove la decisione ab-
bia effetto solo sull'agente morale. Siamo perd
convinte che sia necessaria una definizione piu
ampia quando le decisioni devono essere prese
da un agente coinvolto in una pratica morale e
dove la decisione puo potenzialmente ripercuo-
tersi su altre persone. La resilienza morale come
virt pud rappresentare un‘innovazione e una
guida per infermieri e infermiere durante il pro-
cesso decisionale etico. Secondo noi nella pratica
infermieristica la virtt della resilienza morale € un
tratto del carattere che permette direstare aperti
ai compromessi, senza tuttavia compromettere
Sé stessi. L'eccesso e il difetto di una virtt sono
rappresentati dai vizi, e nel caso della resilienza
morale 'eccesso € rappresentato dalla rigidita e
il difetto dall'ignavia. La giusta medieta tra questi
due vizi € raggiunta con I'esercizio della phronesis.
Infatti la phronésis indica da una parte la medieta,
dall'altra la capacita di evitare che i professionisti
nuocciano a sé stessi accettando compromessi
che possono potenzialmente compromettere la
loro persona e dunque la loro integrita morale.
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