Introduzione

Questa raccolta di racconti si e ispirata alla Medicina Narrativa.
La Medicina Narrativa ¢ nata principalmente come risposta ad una situazione caratte-
rizzata dai seguenti fattori:

* un’impostazione della medicina che mette in secondo piano il paziente nella sua glo-
balita, suddividendolo in organi e patologie di competenza di specialisti diversi;
l'aziendalizzazione dei sistemi sanitari;

I'invecchiamento della popolazione, che ha come conseguenza 'aumento delle pato-
logie cronico-degenerative per cui, nella gestione della malattia cronica, acquista un
ruolo fondamentale la vita quotidiana del paziente e dei suoi familiari;

® una non corretta interpretazione del messaggio della Evidence Based Medicine (EBM)
che porta a dare la priorita all'utilizzo «coscienzioso, esplicito e giudizioso delle mi-
gliori evidenze scientifiche disponibili», a volte dimenticando di mediarle con le pre-
ferenze del paziente.

Alla sua definizione hanno contribuito lo studio umanitario in medicina, la medicina
delle cure primarie, la narratologia e lo studio del rapporto con il paziente.

La narrazione della malattia fornisce una cornice per affrontare in modo olistico i pro-
blemi del paziente e puo dare indicazioni terapeutiche e diagnostiche.

Narrare una storia vuol dire dare senso a un’esperienza esponendo un fatto, o una
serie di fatti, seguendo un determinato ordine nella rievocazione e nella ricerca delle
cause.

L’elemento della narrazione & parte essenziale della medicina: uno dei suoi cardini &
infatti 'anamnesi, cioe la storia clinica. Nell’ottica della Medicina Narrativa, la storia clini-
ca tradizionale & la storia di una malattia narrata dal medico, che la raccoglie dal paziente,
seleziona e riordina tra gli eventi i dati di interesse clinico, quindi li trascrive nella cartel-
la, aggiungendo i referti degli esami clinici, le relazioni di altri medici e tutti gli altri dati
considerati obiettivi.

Per entrare nello spazio della Medicina Narrativa occorre che la storia della malattia
narrata dal medico sia integrata dalla narrazione del malato e dalla narrazione che medico
e paziente costruiscono insieme, tenendo conto di tutti gli elementi che compongono una
storia: gli eventi, il tempo narrativo, la trama, il significato, chi narra, chi ascolta.
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L’utilizzo della narrazione e dell’ascolto puo aiutare a superare la discrepanza che si
sperimenta quando si cercano di applicare i risultati delle ricerche all’incontro clinico: la
Medicina Narrativa quindi non si oppone alla EBM, ma rappresenta un’indispensabile
integrazione.

La Medicina Narrativa richiede un ascolto attivo, che implica 1'acquisizione di nuove
abilita, per:

e comprendere, assorbire, interpretare le storie della malattia;
* riconoscere la complessita temporale degli eventi clinici e stabilire collegamenti;
* instaurare un contatto genuino con il paziente attraverso la narrazione di storie.

Una formazione alla Medicina Narrativa dovrebbe pertanto fornire abilita di counsel-
ling, cioe strumenti in grado di favorire la narrazione utilizzando modalita comunicative
professionali consapevoli. Inoltre, dovrebbe produrre strumenti che rendano I'operatore
in grado di leggere, capire, interpretare il testo raccolto.

Nel colloquio diagnostico, le narrazioni costituiscono la forma entro cui i pazienti spe-
rimentano e descrivono il proprio malessere, incoraggiano l'empatia e favoriscono la com-
prensione tra medico e paziente, permettono la costruzione di significati e forniscono utili
indizi e classificazioni.

Nel processo terapeutico le narrazioni incoraggiano un approccio globale al trattamento,
sono in se stesse terapeutiche o palliative e possono suggerire ulteriori opzioni terapeutiche.

Nell’educazione del paziente e dei professionisti le narrazioni vengono ricordate molto
piu facilmente, sono radicate nell’esperienza e potenziano la riflessione.

Nella ricerca le narrazioni costruiscono interventi centrati sul paziente, sfidano le idee
ricevute e generano nuove ipotesi.

Nella EBM le narrazioni sono uno strumento per la corretta formulazione del quesito e
aiutano a trasferire le evidenze sul singolo paziente.

Nella vita di tutti i giorni utilizziamo la nostra capacita narrativa per raccontarci agli
altri, per dire qualcosa di noi, del nostro passato ma anche delle nostre aspettative future.

Allo stesso modo il paziente racconta al medico la propria ‘storia di malattia’ e questa
e la descrizione pil1 vera e completa del suo malessere.

Oggi, in un’epoca in cui la medicina ha raggiunto straordinari traguardi di sviluppo
tecnologico e il concetto di medicina basata sulle evidenze e ormai molto familiare, si e
sentita l'esigenza di recuperare il rapporto medico-paziente, dove la narrazione della pa-
tologia del paziente al medico e considerata al pari dei segni e dei sintomi clinici della ma-
lattia stessa. Questa Medicina Narrativa (NBM, Narrative Based Medicine) si riferisce non
solo al vissuto del paziente ma anche ai vissuti del medico ed alla loro relazione.

La Medicina Narrativa fortifica la pratica clinica con la competenza narrativa per ri-
conoscere, assorbire, metabolizzare, interpretare ed essere sensibilizzati dalle storie della
malattia: aiuta medici, infermieri, operatori sociali e terapisti a migliorare l'efficacia di
cura attraverso lo sviluppo della capacita di attenzione, riflessione, rappresentazione e
affiliazione con i pazienti e i colleghi.

Comunicare il proprio stato di malattia e relazionarsi empaticamente aiuta inoltre il
paziente a prendere decisioni con pili consapevolezza, relazionarsi con gli altri, esprimere
stati d'animo e disagi e condividere testimonianze, che potranno essere utili ad altri me-
dici o pazienti.

La Medicina Narrativa, inoltre, si interfaccia con altre espressioni come quelle del
mondo dell’arte: la narrazione infatti prende vita attraverso diversi strumenti: dalla scrit-
tura alla musica, dalle arti figurative alla fotografia, dal teatro al cinema.
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Ed e proprio in questa ottica che nasce questo progetto, con l'intento di promuovere
lo sviluppo della capacita narrativa in chi soffre, ma anche in chi lavora giornalmente con
tale sofferenza, favorendo il reciproco incontro.

La raccolta di narrazioni presentata in questo libro apre a molteplici riflessioni sulla
complessita della pratica clinica quotidiana, ma anche sul vissuto emozionale dei prota-
gonisti delle storie.

Alcuni racconti, poi, evidenziano anche proprieta letterarie di colleghi, veramente in-
cisive, appropriate e coinvolgenti.
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Metodo di lavoro

Il progetto che ha consentito di realizzare questa pubblicazione ¢ nato dall’'esigenza di
fornire uno strumento per migliorare 'approccio medico-paziente e comprendere meglio
il medico, il paziente e le loro esigenze utilizzando la Medicina Narrativa, dando ai medici
la possibilita di raccontare le storie piui significative dei loro pazienti, ogni volta uniche e
rappresentative del personale vissuto della malattia.

La condivisione delle esperienze cliniche e infatti un elemento essenziale per la cresci-
ta delle professionalita mediche. Tuttavia, spesso, questa pratica e ostacolata dalla diffi-
colta di trovare nella routine quotidiana spazi e tempi per la codificazione delle proprie
esperienze.

In quest’ottica e stato scelto un metodo di lavoro che ha consentito ai partecipanti di
minimizzare gli sforzi da dedicare predisponendo una scheda in cui raccogliere le storie
del paziente, divisa per settori, cosi da facilitare il compito. Le storie sono anonime, nel
senso che solo il redattore conoscera I'identita dei pazienti.

Per questo é stato allestito un ambiente online dedicato all’inserimento dei dati dei
racconti. L’ambiente, raggiungibile da qualsiasi computer connesso a internet, ha con-
sentito, previa autenticazione mediante username e password, la lavorazione dei testi. Il
partecipante ha potuto scegliere il suo ritmo di lavoro essendo possibile inserire i propri
contributi in un’unica sessione di lavoro oppure compilarli in pit1 sessioni salvando il
lavoro fatto.
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