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Dalla Consensus conference promossa dalllss le raccomandazioni sulla medicina narrativa

Un libro aperto sulla malattia

L’approccio multidisciplinare per affrontare patologie rare e cronicita
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a medicina narrativa ¢ un ap-
I proccio multidisciplinare che

da importanza alle narrazio-
ni nella ricerca, nella clinica e nel-
P’organizzazione sanitaria. Per fare
chiarezza, I’Istituto superiore di sa-
nita (Iss) ha promosso la prima Con-
sensus conference sulle «Linee di in-
dirizzo per I’utilizzo della medicina
narrativa in ambito clinico-assisten-
ziale, per le malattie rare e cronico-
degenerative», nell’ambito del proto-
collo d’intesa denominato «Labora-
torio sperimentale di medicina nar-
rativa», progetto coordinato dal-
I’Iss, i cui partner sono Asl 10 di
Firenze, European Society for Heal-
th and Medical Sociology e Pfizer
Italia.

Dalla conferenza di Consenso - a
Roma I’'11 e 12 giugno - € nato un
documento, frutto del lavoro di un
panel multidisciplinare, che ha ac-
colto contributi provenienti sia dalla
comunita scientifica sia dalla societa
civile (si veda scheda in basso).

Durante il convegno internaziona-
le sono stati resi noti i risultati del-
Panalisi di piu di 800 storie raccolte
tramite la campagna web «Viverla
Tutta», su una pagina dedicata del
portale www.repubblica.it. All’inter-
no del portale ¢ stato creato uno
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spazio interattivo dove gli utenti so-
no stati invitati a raccontare la pro-
pria storia di malattia. Sono stati

cosi raccolti 812 racconti e 2.500
risposte al questionario strutturato
sia per i malati sia per i loro familia-
ri. I narranti, sono risultati essere
nella maggioranza dei casi: pazienti
(61% dei casi) piuttosto che familia-
ri; donne (63% dei casi); pazienti
affetti da malattie croniche (75%),

tra le quali oncologiche (44 %), sin-
drome di Alzheimer (6,5% ), cardio-
vascolari e sclerosi multipla (4%),
artrite reumatoide (3% ). 11 19% del-
le malattie rare, invece, e molto ete-
rogeneo: un caso o due per ogni tipo
di patologia. Si tratta soprattutto di
persone con un titolo di studio me-
dio-alto. Tra gli aspetti maggiormen-
te evidenziati: i profili emotivi della
malattia (30% ), i cambiamenti della
vita quotidiana (20 %), la percezione
della malattia (19%), il peggiora-
mento della qualita della vita
(13%). Per quanto riguarda il vissu-
to del caregiver, molto spesso ¢ stato
manifestato spontaneamente: il sen-
so di impotenza e di colpa, la rab-
bia, la difficolta a non trasmettere
ulteriore angoscia al malato.
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Le linee guida della Consensus conference sulla medicina narrativa

Qual & la definizione
di medicina narrativa?

@« Con il termine di Medicina narrativa (mutato
dallinglese Narrative medicine) si intende una

ni clinico-assistenziali pits complete, personaliz-
zate, efficaci e appropriate

cura é un elemento imprescindibile della medici-

metodologia  d'intervento  dlinico.
basata su una specifica competenza comunicat-
va. La narrazione & lo strumento fondamentale
per acquisire, comprendere e integrare | diversi
punti di vista di quanti intervengono nella malat-
tia & nel processo di cura. Il fine & la co-costru-
zione di un percorso di cura personalizzato e
condiviso (storia di cura)

» La Medicina narrativa (Nbm) si integra con I'Evi-
dence based medicine (Ebm) e, tenendo conto
della pluralici delle prospettive, rende le decisio-

nac poranea, fondata sulla partecipazione
attiva dei soggetti coinvolt nelle scelte. Le per-
sone, attraverso le loro storie, diventano prota-
goniste del processo di cura

Quali sono le dologie e gli

utilizzati nella medicina narrativa?

» La Medicina narrativa fa riferimento prevalente-
mente a tre differenti approcei analitici derivanti
da diversi ambiti discliplinari:

I. narratologico (letreratura)

La narrazione del paziente e di chi se ne prende

2. fenomenaologico-ermeneutico (filosofia)
3. soclo-antropologico (scienze sodali)

» MNella letteratura scientifica esiste una pluralica
di strumenti proposti in rapporto a different
contest, obiettivi e attori. Mon esistono prove
che uno strumento sia migliore dellaltro,

Di seguito alcuni esempi:
o i

- colloquio © con comp narrative;
= interviste narrative semi-strutiurate;
- parallel charts;

- Story sharing intervention (Ssi);
- scrittura riflessiva;

= narratore vicario;

- Time slips;

- videcintervista

o Criteri di utilizzo degli strumenti:

- importanza di lasciare libero ['intervistato nel-
l'usare la modalitd narrativa a lui pili confacen-
ey

- contenere la dimensione del racconto, finaliz-
zandolo a un risvolto operativo nelle cure

» Si raccomanda che il team di cura in ogni conte-
sto riconosca nella Medicina narrativa uno stru-
mento interpretativo per l'empowerment orga-
nizzativo

Quale pud essere I'utiliti e in quali ambiti
e contesti esperienze applicativel

» Alla luce delle esperienze applicative a oggi rea-
lizzate, in carenza di una metodologia valutativa

consolidata, sulla base delle conoscenze degli

esperti, la Medicina narrativa, riportando il pa-

ziente al centro del processo di cura, puo esse-
re utilizzata nei seguenti ambiti:

- prevenzione, diagnosi, terapia e riabilitazione;

- aderenza al trattamento;

- funzionamento del team di cura;

- consapevolezza del ruolo professionale e del
proprio mondo emotivo da parte degli opera-
tori 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
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Raccomandazioni aggiuntive

Si raccomanda di introdurre la competenza nar-
rativa in tutti i suoi aspetti e ambiti di applicazio-
ne nei percorsi formativi accademici e di sanita
pubblica degli operatori sanitari e socio-sanitari.

Si raccomanda la progettazione di percorsi mul-
tidisciplinari con uso di metodi attivi e strumen-
ti come: raccolte di storie di pazienti, familiari e
operatori sanitari; scrittura riflessiva; letteratu-
ra, cinema e altre arti espressive; web2.0

Si raccomanda la promozione di un’attivita di
ricerca in Medicina narrativa orientata prevalen-
temente alla sanita pubblica che favorisca l'inte-
grazione tra Ebm e Nbm usando metodologie
miste quali-quantitative



