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Peril 90% di pazienti e familiari

anche sul web. Nuove

ricerche dopo liniziativa su “Repubblica.it

22

Se unracconto

migliora

malato e medico

MAURIZIO PAGANELLI

mportanza diraccontarsi per malatie
familiari & straordinaria: lo & per nove
personesulg, interpellatenellaricerca
GfkEurisko per Pfizernell'ambito della
campagna “Viverla tutta”. Su 2134 in-
tervistati, rappresentativi della societa
italiana, I'86% ritiene importante par-
lare e raccontare o confrontarsi quan-
dosisoffre per una malattia; ei190%sia
dei malati che dei familiari (caregiver)
pensa sia utile uno spazio web dove
raccontarela propria esperienza. Orae
attiva, si trova su

www.viverlatutta.it.
Si tratta della pratica

continuazione di cio
cheéavvenuto peral-
cuni mesi, con un in-
credibile numero di
storie e passaggio di
esperienze, su repub-

blica.it e RSalute con
la ricerca-questiona-
rio di medicina natrativa realizzata in
collaborazione con il laboratorio della
Asl 10 di Firenze {Stefania Polvani), I'l-
stituto Superiore di Sanita-centro ma-
lattie rare (Domenica Taruscio) e 'Eu-
ropean Society for health and medical
sociology.

Lo studioso Daniel Dennett I'aveva
segnalato nei suoi libri sulla mente
umana:«Lanostra(degliumani) tattica
fondamentale di autopromozione, au-
tocontrollo e autodefinizione & quella
diraccontare storie e pil1in particolare

collegare e controllarelastoriacherac-
contiamo agli altri e a noi stessi su chi
siamo». La medicina narrativa, basata
su racconti, ascolto e relazione, ora
provail salto decisivo: cercadiporrele
evidenze, intese come prove scientifi-
che, alla base di nuovi approcci clinici
intrecciati alle cure tradizionali. Lo te-
stimoniano due recenti convegni: il
primo dell'Istituto Superiore di Sanita
sulle malattie rare (presente anche un
“padre” della medicina narrativa,
Brian Hurwitz) e il secondo promosso
dalla Fondazione Istud, istituto di stu-
di-business school, per presentare il li-
bro Medicina narrativa per una saniti
sostenibile. Secondo Maria Giulia Ma-
rini, dell'Istud, lamedicinanarrativa «
democratica e ricompone i saperi; ha
detto bene Ermanno Paterno della
Fondazione Pfizer: nei clinical trial le
aziende si concentrano sul singolo or-
gano o apparato; qui invece si accoglie
la persona in toto. Ma riguarda tutti:
malati, familiari, medici, infermieri,
psicologi, assistenti sociali».

Una visione riduzionista relega la
medicina narrativa nella dimensione
del “buon ascolto” e del rapporto me-
dico-paziente.llverosalto qualitativoe
sulla ricerca e I'efficacia terapeutica. I
ricercatori Lorenzo Moja e Isabella
Alessandrini, nel libro citato, parlano
delrischio che correlamedicinanarra-
tivaperun’accettazioneacritica; in pri-
mis, legare in termini di causa-effetto
un certo intervento a certi esiti (positi-
vi). E ricordano: «Le implicazioni cau-
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salinonsipossonoaccertareconmeto-
dologiequalitative... tuttovadimostra-
to con studi clinicirandomizzati». Cost
nella cosiddetta “piramide delle evi-
denze” c’e differenza tra ricerca quan-
titativa e qualitativa (entrambe impor-
tanti), e vaindividuato dovelaraccolta
di storie personali pud ben convivere
con il “salto statistico”, il passaggio da
individuo a numero. Cosi appare l'e-
sperienza della “cartella clinica paral-
lela” (storie e annotazioni sui pazienti),
la ricerca Antares su malati con Spina

bifidaequellasugliobesi,raccontiana-
lizzati secondo 'approccio psicotera-
peutico dell’Analisi transazionale (il
“copione”). Epoilo studio inglese sugli
epilettici molto legato al miglioramen-
to dell'aderenzaalla cura (ela Legaita-
liana, Lice, scoprelanarrazione elancia
il premio “Raccontare I'epilessia”). E
anche sul dolore, dove, al recente con-
gresso europeo di Copenaghen dell’E-
fic,lostudioitaliano dell'Istud éstatori-
lanciato e allargato ad altri Paesi.

Se nelle malattie rare le parole del

malato o di un familiare diventano es-
senzialinello scoprire differenze e fare
nuove diagnosi, e nelle malattie croni-
cheel’aderenza alla cura e la guarigio-
neche sipudverificare, ' organizzazio-
ne sanitaria elaformazione dei medici
nonpotrannononessere “contagiati’e
trasformati dalla narrazione. «Basta
utilizzare correttemetodologie e misu-
rare gliesiti», ripete senzastancarsiMa-
ria Giulia Marini.
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