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L’impegno dell’Istituto Superiore di Sanità (ISS), con il Centro Nazionale Malattie Rare (CNMR), da più di un decennio, è volto a promuovere in sanità l’uso della medicina

narrativa, l’approccio multidisciplinare che prende in considerazione le narrazioni nell’ambito della ricerca, della clinica e dell’organizzazione sanitaria, in particolare

nell’ambito di malattie poco conosciute come le patologie rare.

Il Centro Nazionale Malattie Rare ha avviato molteplici attività nel campo della medicina narrativa, focalizzando l’attenzione su diritti e aspetti psicologici, individuando diverse

aree di intervento: documentazione, ricerca, informazione e formazione. Tra queste ultime attività, il CNMR ha organizzato, nel 2009, il primo Convegno Nazionale annuale

“Malattie Rare e Medicina Narrativa” e, nel 2012, il First International Congress “Narrative medicine and rare diseases”.

La medicina narrativa può essere uno strumento utile in quanto offre l’opportunità di pensare e affrontare le malattie non esclusivamente in termini di “disease” (ovvero

come conoscenze cliniche del professionista sulla malattia), ma anche come “illness” (vissuto soggettivo del paziente sulla malattia) e “sickness” (percezione sociale della

malattia).

Gli eventi per dar voce alle narrazioni di pazienti e di loro familiari, nonché di operatori sanitari, si sono moltiplicati ed è con entusiasmo che il CNMR ha accolto la sfida di

“Viverla Tutta”, avviata da uno spazio aperto all’interno del sito Repubblica.it e proseguita con il progetto “Laboratorio sperimentale di medicina narrativa”, coordinato

dall’ISS, i cui partner sono l’Azienda Sanitaria Locale (ASL) 10 di Firenze, la European Society for Health and Medical Sociology (ESHMS) e la Pfizer Italia.

Il progetto “Laboratorio sperimentale di medicina narrativa” ha mirato a raccogliere ed analizzare storie di pazienti con malattia rara e/o cronica e di caregiver raccolte tramite

la Call to action “Viverla Tutta”, con l’obiettivo di individuare ed elaborare “Linee di indirizzo per l’utilizzo della medicina narrativa”, al fine di promuovere l’integrazione tra la

Narrative Based Medicine (NBM) e la Evidence Based Medicine (EBM). Il Progetto è articolato in due ambiti di azione:

• SCIENTIFICO, con lo sviluppo di un laboratorio sperimentale di NBM, costituito da ISS, ASL, ESHMS, per l’analisi delle storie raccolte tramite “Viverla Tutta” e l’elaborazione

di linee di indirizzo;
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di linee di indirizzo;

• DIVULGATIVO, con l’attivazione di strumenti ed iniziative di comunicazione, svolte da ISS, ASL, PFIZER, per informare, sensibilizzare e coinvolgere i cittadini sulla medicina

narrativa.

La collaborazione tra i soggetti partecipanti è stata formalizzata in un protocollo d’intesa, nel quale, unitamente a obiettivi, ruoli e tempi, sono state esplicitate le risorse per il

finanziamento del Progetto, messe a disposizione direttamente dalle Parti, secondo quanto specificato di seguito:

• ISS ha sostenuto la copertura economica per le proprie risorse professionali, impiegate al fine della realizzazione delle azioni del protocollo.

• ASL ha garantito risorse professionali al fine della realizzazione delle azioni del progetto, previo finanziamento di Pfizer (regolato da singoli accordi/contratti tra le Parti).

• PFIZER ha sostenuto la copertura economica per le risorse professionali impiegate da ASL e ESHMS, al fine della realizzazione delle azioni del protocollo; ha inoltre

contributo in parte alla organizzazione logistica della Consensus Conference.

La metodologia utilizzata per l’elaborazione delle “Linee di indirizzo” è stata la Conferenza di Consenso (Consensus Conference). La Consensus Conference rappresenta uno

degli strumenti disponibili per raggiungere, attraverso un processo formale, un accordo tra diverse professionalità rispetto a questioni sanitarie particolarmente controverse e

complesse, favorendo la scelta di orientamenti il più possibile uniformi nella pratica clinica, nell’ottica di fornire ai pazienti la migliore qualità di cura in rapporto alle risorse

disponibili. Requisiti fondamentali sono multidisciplinarietà e multiprofessionalità del panel. Pertanto l’obiettivo è stato elaborare linee di indirizzo “evidence based” per

l’utilizzo della medicina narrativa in ambito clinico-assistenziale, per le malattie rare e cronico-degenerative, indirizzate a operatori della salute impegnati in ambito

sanitario, sociale e socio-sanitario.

La celebrazione della conferenza ha consentito di far convergere la dimensione del convegno scientifico e quella del dibattito pubblico, dando spazio alla maggiore pluralità di

voci possibile. Per questo motivo, è stata importante l’ampia partecipazione della comunità scientifica e della società civile al dibattito pubblico del giorno 11 giugno 2014.

La comunicazione delle linee di indirizzo elaborate dalla Giuria è stata effettuata dal Presidente di Giuria, il prof. Sandro Spinsanti, nell’ambito del Second International

Congress “NARRATIVE MEDICINE AND RARE DISEASES” (ISS, Roma, 13 giugno 2014): http://www.iss.it/cnmr/appu/cont.php?id=2407&lang=1&tipo=56
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Quesito 1

Qual è la definizione di 

medicina narrativa?
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medicina narrativa?



Quesito 1

Con il termine di Medicina Narrativa (mutuato
dall’inglese Narrative Medicine) si intende una
metodologia d’intervento clinico-assistenziale
basata su una specifica competenza
comunicativa. La narrazione è lo strumento
fondamentale per acquisire, comprendere e
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comunicativa. La narrazione è lo strumento
fondamentale per acquisire, comprendere e
integrare i diversi punti di vista di quanti
intervengono nella malattia e nel processo di
cura. Il fine è la co-costruzione di un percorso di
cura personalizzato e condiviso (storia di cura)



Quesito 1-a

La Medicina Narrativa (NBM) si integra con
l’Evidence Based Medicine (EBM) e, tenendo
conto della pluralità delle prospettive, rende le
decisioni clinico-assistenziali più complete,
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decisioni clinico-assistenziali più complete,
personalizzate, efficaci e appropriate.



Quesito 1-b

La narrazione del paziente e di chi se ne prende

cura è un elemento imprescindibile della

medicina contemporanea, fondata sulla

partecipazione attiva dei soggetti coinvolti nelle
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partecipazione attiva dei soggetti coinvolti nelle

scelte. Le persone, attraverso le loro storie,

diventano protagoniste del processo di cura



Quesito 2

Quali sono le metodologie e 

gli strumenti utilizzati nella 

medicina narrativa?
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medicina narrativa?



Quesito 2

La Medicina Narrativa fa riferimento

prevalentemente a tre differenti approcci

analitici derivanti da diversi ambiti disciplinari:

1. narratologico (letteratura)
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1. narratologico (letteratura)

2. fenomenologico-ermeneutico (filosofia)

3. socio-antropologico (scienze sociali)



Quesito 2-a

Nella letteratura scientifica esiste una pluralità di

strumenti proposti in rapporto a differenti contesti,

obiettivi ed attori. Non esistono prove che uno

strumento sia migliore dell’altro.

Di seguito alcuni esempi:
� colloquio condotto con competenze narrative
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� colloquio condotto con competenze narrative
� interviste narrative semi-strutturate
� parallel charts

� Story Sharing Intervention (SSI)
� scrittura riflessiva
� narratore vicario
� Time Slips

� videointervista



Quesito 2-b

Criteri di utilizzo degli strumenti:

� importanza di lasciare libero l’intervistato

nell’usare la modalità narrativa a lui più

confacente
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confacente

� contenere la dimensione del racconto,

finalizzandolo ad un risvolto operativo nelle

cure



Quesito 2-c

Si raccomanda che il team di cura in ogni

contesto riconosca nella Medicina Narrativa

uno strumento interpretativo per

l’empowerment organizzativo
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l’empowerment organizzativo



Quesito 3

Quale può essere l’utilità e in quali ambiti 

e contesti esperienze applicative)? 
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e contesti esperienze applicative)? 



Quesito 3
Alla luce delle esperienze applicative ad oggi realizzate, in
carenza di una metodologia valutativa consolidata, sulla base
delle conoscenze degli esperti, la Medicina Narrativa,
riportando il paziente al centro del processo di cura, può
essere utilizzata nei seguenti ambiti:
� prevenzione, diagnosi, terapia e riabilitazione
� aderenza al trattamento
� funzionamento del team di cura

Second International Congress “Narrative medicine and rare diseases” 

13 June 2014 – Aula Rossi, Istituto Superiore di Sanità, Rome

� funzionamento del team di cura
� consapevolezza del ruolo professionale e del proprio

mondo emotivo da parte degli operatori sanitari e socio-
sanitari

� prevenzione del burn-out degli operatori e dei caregiver

� promozione e implementazione dei PDTA
� ottimizzazione delle risorse economiche
� prevenzione dei contenziosi giuridici e della medicina

difensiva



Raccomandazione 1

Si raccomanda di introdurre la competenza narrativa

in tutti i suoi aspetti e ambiti di applicazione nei

percorsi formativi accademici e di sanità pubblica

degli operatori sanitari e socio-sanitari.

Si raccomanda la progettazione di percorsi

multidisciplinari con uso di metodi attivi e strumenti
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multidisciplinari con uso di metodi attivi e strumenti

come:

� raccolte di storie di pazienti, familiari e operatori

sanitari

� scrittura riflessiva

� letteratura, cinema e altre arti espressive

� web2.0



Raccomandazione 2

Si raccomanda la promozione di un’attività di
ricerca in Medicina Narrativa orientata
prevalentemente alla sanità pubblica che
favorisca l’integrazione tra EBM e NBM usando
metodologie miste quali-quantitative
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metodologie miste quali-quantitative
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www.iss.it/cnmr


