Cecita

Lavariante
ricombinante umana
(rhNgf) del Fattore di
Crescita Nervosa
(Ngf) chenel 1986
valseil Nobel alla
Montalcini, & stato
messo a punto nei
laboratori Dompe
dell'Aquilae
potrebbe diventareil
farmaco di punta per
le patologierare
dell’'occhio come
I'ulcera cornealeda
cheratite
neurotrofica.«La
malattia puo dare
ulcerazionee
perforazione della
cornea con perdita
dellavisione-
afferma Stefano
Bonini, direttore del
Dipartimento di
oftalmologia del
Campus Bio Medico
diRoma-Dopo aver
trattato oltre 100
pazienticonla
proteinadiorigine
animale siamo
passatiall'impiego
dellamolecola
ricombinante umana
esiamo molto
soddisfatti dei primi
risultati». Il farmaco
dovrebbe arrivare
entroil 2018.

(mp.s.)

Mitocondri

Lavitamina B3
«riducei problemi
motorieisintomi
causati dalle malattie
dei mitocondri»,
organellidelle cellule
cheleforniscono
energia.E quanto
risultada uno studio
su topi dell'Istituto
Besta di Milano
appena pubblicato
su Cell metabolism.

Distrofie

Neilaboratori
dell'lstituto di
chimica
biomolecolare del
CnrdiPozzuoli(Na),
ilgruppodiVincenzo
DiMarzo ha scoperto
ilruolodiuna
proteinanella
maturazione delle
cellule muscolari.

Lo studio pubblicato
sullarivista Pnas
potrebbe portare
finalmente a cure per
le patologie
muscolaricomele
distrofie, perle quali
noncisono
trattamenti.
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SALUTE/ MEDICINA

Progetto
“Viverla tutta

14

Firenze

Progetto Name
Dal 2006 il Progetto
Name, con sede
all’ASL10 Firenze,
promuove la
medicina narrativa,
avvalendosi di
interviste, biografie,
diari e racconti

della malattia sanita, Istituto Mario Negri
7~ b
Diari .
7 e racconti
della
| malattia o
e ) Liniziativa
Biografie & resa possibile
dei pazienti grazie alla
Interviste collaborazione
A & con pazienti di Pfizer

e loro familiari

Comitato di esperti

Sulla base delle esperienze
del Progetto Name esperti
dell'lss, dell’As|

10 Firenze e della ESHMS
studiano un protocollo

su un questionario. Ha
contribuito il Laboratorio
coinvolgimento cittadini in

2 Repubblica | g >

Laboratorio : Asl10: Istituto
Medicina Firenze! Superiore
Narrativa : H di Sanita

: (Centro
malattie

rare)

[ ] [ ] [ ]
Medlcm NnAarrativa. consensusconferencealllss

per creare percorsi condivisi nelservizisanitar: € la tase finale dellancerca

online con lerisposte di migliaia dilettori diRepubblica.it. Analisi dei dati

Se le storie dei mala
cambiano le cure

MAURIZIO PAGANELLI

NA tre giorni di consulta-
zione ai massimi livelli al-
I'Istituto Superiore di Sa-
nita per far uscire la Medi-
cina Narrativa dal limbo
dell’appendice psicologica “umaniz-
zante” efarlaentrare a pienotitolonel-
lapraticaclinica e deiservizi sanita-
ri come componente essenziale
del percorso diagnostico-tera-
peutico in Italia. I pilastri sono le
“buone pratiche” realizzate e le
ricerche: la piu vasta che, in
questa occasione si por-
ta a conclusione, €
quella condotta su mi-
gliaia di pazienti e familiari
con i questionari e le storie rac-
contate su Repubblica.itnell’ambito
dell'iniziativa “Viverlatutta” svoltatra
settembre 2011 e marzo 2012. Trado-
mani e venerdi un “brain trust” di 25
specialisti arrivera a stilare le basi me-
todologiche per una visione condivisa
(Consensus conference) e linee guida
applicative. «Siamo, credo, ad unasvol-
ta nel percorso delle medicina narrati-
va basata sulle evidenze scientifiche»,
racconta Stefania Polvani, della Asl 10
di Firenze, che al convegno internazio-

“Brain trust” con 25
specialisti e lo studio
sulle esperienze

nale dell'Iss, a Roma, riportera, ve-
nerdimattina,l’analisidelle 812 storie
dei lettori di Repubblica.it, dopo aver
studiato oltre 2mila questionari.
Recentemente si sono moltiplicate
le iniziative che propongono la narra-
zione come strumento utile o “tera-
peutico”: oggi a Milano I'Istituto Na-
zionale dei Tumori con Salute Donna
onlusrilancia con “Oncostories” il “va-
lore curativo della comunicazione tra
medici e pazienti”; la Fondazione e Le-
ga perl'epilessia sui racconti dei mala-
ti ha promosso un concorso e un libro;
cosiileucemicidell’Ail, inchiave ancor
piu letteraria, storie ri-raccontate in-
sieme alla scuola Holden di Baricco; i

ALCUNE CONCLUSIONI

sono le storie
brevi analizzate

ﬁ)J
[

L’ETA DEI PARTECIPANTI
45% da41a60

ASL 10
Firenze

AEEEEEEEEE
EEEEEEEENE 32%
ANEEEEEEN fino a 40
[ 1 1 1 1 1 1 I 110
oltre i 60
""" 12%
EEEEEER non rivelato

diabetici dell’Amd dedicano un sito ai
raccontideipazienti;l’Associazione Vi-
vere senza dolore ne ha fattoricerca e
slogan (“Parole del dolore”). Ma il pas-
saggiopiucomplesso, obiettivodell'Iss
con il Centro malattie rare e della Con-
sensus conference, riporta ad una “ri-
voluzione di paradigma” dei servizi sa-
nitari. «Ascolto e centralita della per-
sona per diagnosi corrette e piu veloci,
alleanza terapeutica per una verifica
costante e aderenza alla terapia: sem-
pre meno artigianalita, buonismo fla-
sh, cure paternalistiche», segnala l'e-
sperta.

L’analisi delle 812 brevi storie di re-
pubblica.it fornisce gia alcune indica-

www.omni-web.org
Portale di medicina
narrativa con 13 siti

Centro
Malattie
RareISS

7N

\\ —— e—

19% i 6%
Malattie : Altre
rare i

PRINCIPALI

MALATTIE 75%
ANALIZZATE Malattie
croniche

zioni.I175%hariguardatostoriedima-
lattie croniche (44% delle quali onco-
logiche); il 19% malattie rare. La gri-
glia utilizzata separairaccontiin base
atre filoni: chi parla della patologia in-
tesa come lesione organica (disease);
chi della sua esperienza della malattia
(illness); chi dei rapporti sociali legati
allo star male (sickness). I1 49% delle
storienarradiillness;il 35%didisease;
il 16% di sickness. «Nelle malattierare
il peso della patologia (disease), biso-
gnidicura, ritardi di diagnosi, iter infi-
niti per capire e sapere, incidono di
piu», spiega Polvani, «mentre nel-
I’Alzheimer, dove sonoifamiliariarac-
contare, preponderante elasickness, i

Societa
Europea
Sociologia
della salute
Partecipazione
attraverso
il questionario
Quasi 4mila
risposte tra pazienti
e familiari e 70mila
pagine visitate
Pazienti
(2416
risposte)
v
R/
4
Consensus Nuovo
conference all’lss questiqnario
Siterrail 13 giugno E stato

Omni-web

Eil portale-osservatorio
dimedicina narrativa
cuiaderisconodiverse
realtaitaliane.

2014, prevedera
l'elaborazione

di raccomandazioni
a servizi e operatori
sulle criticita, tutto
acuradilsseAsl 10
di Firenze

elaborato un
questionario
semplificato ad
uso dei servizi
specifico per
ogni malattia

FONTE REPUBBLICA-SALUTE

bisogni assistenziali, la difficolta nella
quotidianita, le strutture di inseri-
mento, 1'associazionismo e i gruppi di
autoaiuto». Il team dilavoro (Stefania
Polvani, Federica Biondi, Ilaria Sar-
miento, Federico Trentanove), utiliz-
zando il programma di elaborazione
“Envivo”, si € poi andato a “leggere” i
concettiricorrentinellestorie. Cosinel-
I'illness aspetti emotivi (30%), quoti-
dianita (20%), percezione dellamalat-
tia (19%) equalitadellavita (18%) so-
nopreponderanti. Nel disease sonodif-
ficolta e ritardi di diagnosi (48%) e ti-
poditrattamento (44%) ad emergere.

Gli elementi di sickness sono al 61%
legati alle relazioni, soprattutto extra-



Questionario

13 domande divise
in 5 punti su
percezione della
malattia, richieste
di aiuto, ruolo del
medico, rapporto
con la terapia

e convivenza

con la sofferenza

A
¥
SU QUALI MALATTIE?
Oncologiche  Cardiovascolari
Croniche Malattie
(Artrite rare
reumatoide,
Alzheimer)
Familiari
dei pazienti
(1361
risposte)
Conclusioni
del comitato
di esperti
| dati ricavati

basati su 2000
risposte vengono
elaborati

e valutati

fa-
miliari

(43%),

con i sanitari

(25%) e con amici

e colleghi (15%); un

problema consistenteriguarda (25%)
I'accesso ai servizi e gli aiuti domicilia-
ri.«Sonotutteindicazionichiareperun
servizio sanitario che si vuol dire effi-
ciente e di supporto nel percorso dia-
gnostico-terapeutico e post-ospedalie-
ro», sottolinea Polvani. E a leggere
quelle storie non vi & solo negativita o
dolore: vi € progettualita, buonsenso,

Questionario
online su
Repubblica.it

Il questionario
dal 13 settembre
2011 al 1 marzo
2012 (180 giorni)

Primo web
trial in Italia
Progetto
“Viverla Tutta”
La Repubblica.it

INFOGRAFICA PAULA SIMONETTI

ironia, filosofia. «Si
tratta dielaborare percorsi
possibili, anche nei questionari
che accompagnanoil paziente conla
cartella clinica: a Firenze», conclude
I'esperta, «abbiamo creato diversi ap-
procci a seconda delle patologie e dei
reparti. Ora c’é pure un osservatorio
nazionale (Omni.web.org). La Con-
sensus conference puo rappresentare
una sfida ai singoli operatori e all'inte-
ro sistema sanitario».

L’alleanza terapeutica come “scelta
saggia” (“Choosing wisely”) collegata
alla medicina basata sull’evidenza
(Evidence based medicine)?
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ISTITUTO SUPERIORE DI SANITA.

‘‘Ma serve una bussola

per potersiorientare

nel mare magnum

di iniziative improvvisate”

OME DISTRICARSI NEL
CAOTICO PANORAMA DI
corsi, convegni, ini-
ziative di diverso
genere sulla medi-
cina narrativa? Il “gran consul-
to” di questa settimana all'Isti-
tutoSuperiorediSanita (Roma,
venerdi 13 giugno ore 10, Via
GianodellaBella34, AulaRossi)
cercheradirispondervi. Lospie-
ga Domenica Taruscio, Diretto-
re del Centro Nazionale Malat-
tie Rare (CNMR) dell'Istituto
Superiore di Sanita, e direttore
scientifico del Congresso inter-
nazionale: «Come principale or-
gano tecnico-scientifico del Ser-
vizio sanitarionazionale, abbia-
mo ritenuto necessario far luce
sucosaée cosanon & “medicina
narrativa”. E necessario fare in
modo che chi voglia utilizzare
tale approccio possa avere una
bussola con la quale orientarsi,
nel mare magnum di iniziative
chesifregiano di tale nome».

Quali le domande che vi por-

reteeacuicercheretedidare

unarisposta?

«Tre sono le domande di fon-
do a cui cercare di rispondere:
Che cosa € la medicina narrati-
va? Quali sono le metodologie e
gli strumenti utilizzati nella

medicina narrativa? Quale puo
essere l'utilita e in quali ambiti
econtesti?».

Perchéuna Consensus Confe-

rence?

«La Consensus Conference &
il metodo scelto dal Comitato
Scientificodel “Laboratoriospe-
rimentale di medicina narrati-
va”, il progetto che continua la
sfida della campagna web “Vi-
verla Tutta” di Repubblica.it,
per raggiungere, attraverso un
processo formale, un accordo
tra diverse professionalita. Un
metodo, la Conferenza di con-
senso, generalmente adottato
per questioni particolarmente
controverse e complesse».

Comegiungeretealineediin-

dirizzo condivise?

«La Giuria, presieduta da
Sandro Spinsanti dell'Istituto
Giano di Roma, dovra coniuga-
re la dimensione del convegno
scientifico, in cui i vari esperti
(tra cui Guido Giarelli, univer-
sitadiCatanzaro) illustreranno
le evidenze della letteratura
scientifica sui quesiti, con quel-
la del dibattito pubblico (mer-
coledi11, ndr)nelqualesaraim-
portante 'ampia partecipazio-
ne della comunita scientifica e
dellasocietacivile. Lelineediin-

laRepubblica ‘
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PERSAPERNE DI PIU
http://omni-web.org
www.iss.it/cnmr/medi/?lang=1

dirizzo saranno frutto di due
giorni dilavoro della Giuria, un
panel multidisciplinare di
esperti e rappresentanti di so-
cieta scientifiche, associazioni
di pazienti ed istituzioni italia-
neeinternazionali (tracui Mar-
co Bobbioperl’Associazione na-
zionale medici cardiologi ospe-
dalieri e Renza Barbon Galluppi
per UNIAMO-Federazione Ita-
liana Malattie Rare). Le racco-
mandazioni elaborate dalla
Giuria saranno destinate agli
operatori impegnati in ambito
sanitario, sociale e socio-sanita-
rio e diffuse in autunno».
Parlate di “evidence based”,
medicina basata sull’eviden-
za e nel comitato scientifico
del Convegno ci sono Rita

Parla Domenica Taruscio, Centro

Nazionale Malattie rare,

direttore scientifico del congresso

Charon, della Columbia uni-

versity, e Brian Hurwits, del

King's College di Londra, che

ne sono fautori coniugandola

conla Narrazione...

«Le linee di indirizzo eviden-
ce based per la medicina narra-
tivasonounobiettivoarduo, ma
necessario a porre le basi scien-
tifiche per1'utilizzo delle narra-
zioni in medicina. Cid contri-
buiraalmiglioramentodelle cu-
ree,ingenerale, dellaqualitadi
vita di pazienti, loro familiari e
operatori: ci auguriamo di rag-
giungerlogarantendospazioal-
lamaggiorepluralitadivocipos-
sibile».
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Ferite

Scriverele emozioni
faguarire primale
ferite cutanee: cosila
ricercasu 50
volontari (universita
di Aukland, Nuova
Zelanda). Una piccola
incisione sulla pellesi
e cicatrizzatanella
meta deltempo nel
gruppo che hascritto
ricordi negativi
rispetto al gruppo
che hascritto soloil
planning dei giorni
successivi.
(Psychosomatic
Medicine)

Libro

La scrittura
autobiograficacome
conoscenzaecuradi
sé éallabasedelsito
lacuradise.it
focalizzato sulla
“scrittura
terapeutica”. Questo
ancheil titolo del
libro scritto da Sonia
Scarpante.

Frasi

«L'intera attivita
terapeuticaein
fondo questa sortadi
esercizio
immaginativo che
recuperala
tradizione orale del
narrare storie:la
terapiarida storiaalla
vita». (J. Hillmann:
Lestorie che curano)
«La Medicina
Narrativafortificala
praticaclinicaconla
competenza
narrativa per
riconoscere,
assorbire,
metabolizzare,
interpretare ed
essere sensibilizzati
dalle storie della
malattia»

(Rita Charon)

Google

Alle parole “Medicina
narrativa” su Google
risultano piudi4
milioni dirisultati
(per“Narrative
Medicine” oltre 15
milioni).



