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PRESENTAZIONE  
Oggi non parliamo di malattia ma di salute 

Oggi non parliamo di guarigione ma di qualità di vita  

Oggi non parliamo di ammalati ma di persone 
  

Oggi non parliamo di rivendicazione di diritti ma parliamo di 
riconoscimento del «diritto di cittadinanza» che sottende 

contestuale ed univoco riconoscimento di diritti ed esercizio 
di doveri individuali e collettivi  

Oggi non parliamo di terapie ma di prendersi cura 



(prendersi cura)  (curare / guarire)  



“ Il paziente ha bisogno di trasformare in narrazione le 
condizioni di sofferenza e di malattia che sta vivendo … 
L’ascolto è già una cura, la storia narrata permette di 
porre il dolore all’interno di una di una vita dalle molte 
facce, impedendogli di occupare tutti gli spazi 
dell’esistenza, anche quelli più nascosti che, invece, 
attraverso le storie restano aperti e vitali. L’impegno a 
preservare uno spazio per l’ascolto senza la mediazione 
delle macchine deve essere perseguito con 
determinazione … L’obiettivo di un impegno diffuso è 
fare in modo che il rapporto con il paziente venga 
vissuto di per se come inizio di una speranza di cura …” 
                                                             
                                                                 Marco Trabucchi  

                                                               (da “L’ammalato e il suo medico”)  



Il bisogno di un cambiamento ontologico 

Occorre andare con lo sguardo oltre la 
maschera della malattia, del bisogno 
inteso come mancanza per riuscire a 
portare attenzione non solo a: 
 

“COSA”  HA L’ALTRO (es. malato) 

    (sintomi, biologia, ecc) 

 
ma anche (e forse soprattutto) a   
 

“CHI” E’ L’ALTRO  
(cultura , sistema familiare, contesto di vita, 
ecc) 
E’ persona, è co - autore, è libero, è interlocutore necessario, 

è identità unica e irripetibile 

 persona con bisogni che si definiscono nella relazione o…? 

Quanto appartiene alla oggettività neutrale della “scienza”  

e quanto  è costruzione sociale? (la malattia come “narrazione”?) 

da Franco Prandi  
Foto Donatella Zechini - Parco della Biodiversità  



“La salute non è una merce alla stregua  
di ogni altro oggetto, prodotto e 

 offerto da un mercato nel quale le persone,  
espropriate di saperi 

 fondamentali, diventano consumatori  
passivi di prestazioni  

che le singole istituzioni producono”. 
 

                                        Fondazione Santa Clelia  Barbieri 

ph D. Zechini 



« E’ necessario sollevare l’orizzonte del sistema 
sanitario dalla malattia alla persona ed alla 

popolazione» 
 

                                             Ed Wagner  
                                                  (Mc Coll Institute for Healthcare Innovation) 



PER UNA “CARTA D’IDENTITA’” DELLA CASA DELLA SALUTE 

COSA E’ 
• Luogo di una nuova  
   identità comunitaria 
• Luogo dei diritti di  
   cittadinanza 
• Luogo della partecipazione e della 

consapevolezza dei doveri 
• Luogo della integrazione  
   delle risorse (un progetto di 

sistema) 

• Luogo dell’accoglienza e del 
riconoscimento di cittadinanza e 

  dell’avere cura 

COSA NON E’ 
• Un luogo dove si erogano  
    solo prestazioni 
• Un luogo esclusivo della  
   sanità 
• Un luogo della delega per la 

soluzione dei problemi 
individuali 

• Il luogo degli “specialismi” e 
della tecnologia 

• Il luogo dell’esercizio del  
   potere 

E’ SCHIERATA (non è neutrale) 
E’ GOVERNATA DALLA COMUNITÀ 
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In Italia (rapporto CENSIS 2015): 
 
 Più di 3 mln di persone soffrono di difficoltà funzionali gravi (5,5% popolazione) 
 1,4 mln di queste sono confinate nella propria abitazione 
 A dare risposte assistenziali sono in larga misura persone che prestano assistenza ai 

propri cari (caregiver) informali (stimati al doppio della forza lavoro formale)  
 Il caregiver familiare è un elemento basilare dell’attuale sistema di welfare 

E’ quindi improcrastinabile l’esigenza di legiferare per il riconoscimento: 
  
 Dei diritti all’informazione 
 Del diritto al sollievo ed al supporto nell emergenze  
 Della valorizzazione delle competenze acquisite  
 Del diritto a forme di defiscalizzazione delle spese di cure 
 Di politiche di conciliazione 





20% del  
FSN  



Caregiving   Sistema pubblico  

CONTRIBUTO ALLA SOSTENIBILITA’  
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«Ho cominciato a convivere anche con la solitudine, perché di colpo è  
diventata gigantesca, come quando si lotta contro una malattia rara e il  

silenzio è ancora più grande, perché questi bambini non fanno nè 
 rumore né numero, eppure essere malati rari, non è diverso dall’essere  

malati ed essere bambini malati non è diverso dall’essere bambini» 
 

«…Per una madre il senso dell’impotenza è devastante, equivale ad 
 avere il cuore in un’affettatrice che giorno per giorno ne taglia via un po’ …» 

 
                                     da Lezione d’amore – Silvana Ruggiero    
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Grazie per 
l’attenzione e buon 

lavoro  


