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Presentazione

di Paolo Morello Marchese*

La prima cosa che fa un medico & “auscultare’. E I'operazione di sentire
con le proprie orecchie, tutt’al piu con I'ausilio di uno stetofonendoscopio,
0 oggi con apparecchiature elettroniche pil sofisticate, i rumori delle par-
ti interne dell’organismo, il cuore, i polmoni, la pleura, I'intestino e altri an-
cora, anchei piu piccoli e impercettibili.

Osserva e ausculta. Verbo di derivazione latina che ha chiaramente a
che fare con il tener le orecchie dritte, desiderosi di cogliere, capaci di per-
cepire.

Da quella sua accezione medica il verbo € stato tradato nel linguaggio
letterario per indicare un ascoltare intimo, profondo, di moti dell’animo,
della coscienza e simili. Molto di pit del semplice udire.

Il buon medico deve sviluppare in maniera particolare aimeno quattro
dei cinque sensi, renderli piu affinati, recettivi, sensibili: osservare, palpare,
annusare, e, appunto, auscultare, o ascoltare.

In quest’ultimo é racchiusa anche la capacita di comprendere quel che
dice il paziente, di cogliere in pieno le sue parole, o talvolta interpretarle,
tradurle, decodificarle. E poi metterle in relazione con il quadro che ci si
sta facendo della malattia

Gli inglesi hanno due parole per identificare quest’ultima: disease e ill-
ness. Con la primaintendono la malattia in senso biomedico, potremmo di-
reil disturbo, la patologia, i sntomi nei quali questa s manifesta, il quadro
clinico. Con la seconda, invece, I'esperienza soggettiva che la persona ha
dello star male, il suo sentire e sentirs, la manifestazione del suo disagio e
ddla sua sofferenza.

Due cose che vanno di pari passo, hessuna delle quali deve oscurare I'al-
tra o costringerla in un cantuccio e che forse, agli abori della medicina,
erano l'ovvio, il banale, la normalita, privi di altri strumenti, di sofisticazio-

* Direttore generale delle ASL di Firenze.
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ni e tecnologie, di conquiste scientifiche e barriere della conoscenza final-
mente infrante.

Due cose che negli anni '80 del secolo scorso, due scienziati americani,
psichiatri e antropologi, conoscitori cioé della mente e delle usanze uma-
ne, Arthur Kleinman e Byron Good, docenti alla Harvard Medical Schoadl,
compresero non potessero esser tenute distinte, separate.

Furono gli inizi di quella che ha preso il nome di Medicina narrativa,
una pratica rivolta a sollecitare la capacita del paziente di raccontare la sua
illness e di affinare la capacita del medico di servirsi di questa per meglio
comprendere il disease. Una pratica tesa ad accorciare le distanze tra quel-
le due sponde, a sanare una frattura che la crescita della tecnologia e delle
scoperte scientifiche avevano forse procurato nei decenni precedenti.

Di quella pratica ’Azienda sanitaria di Firenze, capofila in Italia di nu-
merose esperienze, fa un suo vanto da piu di un decennio, prima con epi-
sodici, sporadici, pionieristici tentativi di comprensione, poi con un vero e
proprio programma di lavoro che si chiama NAME e un Laboratorio ap-
positamente dedicato a questa disciplina, capace di coinvolgere le struttu-
re di cardiologia, oncologia, terapia intensiva, reumatologia, infermieristi-
ca, rischio clinico, comunicazione, relazioni con il pubblico, innovazione
e sviluppo de servizi sanitari, formazione, epidemiologia, educazione al-
la salute.

Non solo per aumentare la capacita di ascolto e comprensione del pa-
Ziente, ma per migliorare, per mezzo di questa, la capacita di cura de pro-
fessionisti e la capacita di organizzazione della struttura.

In una fase difficile per la sanita pubblica e, piu in generale, per il man-
tenimento dei livelli di welfare conquistati, potrebbe sembrare accessorio,
se non superfluo, impegnarsi su un fronte come questo, ma sciagurato sa-
rebbe invece disperdere un patrimonio conquistato nel tempo e miope non
comprendere I'apporto che esperienze come queste possono invece dare ap-
punto a cure piu efficaci e a procedure piu snelle e condivise.

Val la pena, dunque, impegnarsi anche qui dove non ci sono costosissi-
mi macchinari, edifici faraonici, complessita sociali e organizzative, ma so-
lo parole, le parole di chi soffre e che noi dobbiamo cercare in tutti i modi
di far stare meglio.

Questo libro ci aiuta a comprendere I'importanza del narrars, del dire di
sé dd togliers un peso di dosso e con quel raccontare esser d'aiuto anche
agli altri che s trovano nelle medesime condizioni. Ci fariscoprire i basa-
menti della solidarieta, della condivisione, del sentirs parte di una comu-
nita, nella quale s ascolta e s € ascoltati. Una gran conquista in tempi dif-
ficili come questi che puo aprirci le porte a un domani piu sereno e sicuro
sotto tutti i punti di vista.



Parte | - Medicina narrativa e terapia intensiva



Lesperienza di medicina narrativa
in una organizzazione sanitaria

di Stefania Polvani

La medicina narrativa fortifica la pratica cli-
nica con la competenza narrativa per ricono-
scere, assorbire, metabolizzare, interpretare
ed essere sensibilizzati dalle storie della ma-
lattia: aiuta medici, infermieri, operatori so-
ciali e terapisti a migliorare efficacia di cu-
ra attraverso lo sviluppo della capacita di
attenzione, riflessioni, rappresentazione e af-
filiazione con i pazienti e i colleghi.

(Rita Charon)

Onorare le storie di malattia e di cura, dare il nome ad ogni persona
con la sua storia: una pratica che I’Azienda Sanitaria di Firenze ha avvia-
to e consolidato in continuita durante I’'ultimo decennio con il programma
NAME. Rita Charon autrice di “Narrative Medicine: Honoring the Stories
of lllness’ ha descritto la medicina narrativa come un ponte che unisce i
mondi della malattia e della cura.?

Il programma NAME nasce avendo come punti di riferimento Ar-
thur Kleinman e Byron Good, i due psichiatri e antropologi che negli an-
ni '80 alla Harvard Medical School evidenziano la distinzione tra disease
—lamalattiain senso biomedico — e illness — I'esperienza soggettiva che la
persona fa dello star male. E I'alba della Narrative Based Medicine e I'in-
teresse per una specifica applicazione in sanita e, in particolare, nel mi-
glioramento dell'assistenza e per la centralita della persona € una conse-
guenza che non tarda a manifestarsi. La medicina narrativa si configura

* Direttore della struttura di Educazione alla salute, coordinatore del Laboratorio di
medicina narrativa della ASL di Firenze.

1 Rita Charon, Oxford University Press, USA 2006.

2. «Clinicians are divided from our patients in so many ways, they are sick, we are
well. They are unschooled in the ways of science; we are overschooled in the ways of sci-
ence. They know inside out their own lived experience with illness, we are strangers to
their lived experience of illness. Throughout the illness, it is hard to achieve and main-
tain contact with the patient, with the patient’s family, with our colleagues, even with our-
selves as those who care for the sick. Narrative Medicine can help to bridge these divides.
Our methods can equip clinicians with skills to see from our patients perspectives, to use
the imagination to bring to life the situation of patients, even to imagine possible futures
for patients in their illnesses». Atti del convegno dell’Istituto Superiore di Sanita “Medici-
na narrativa e malattie rare’, Roma 2009.
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come unione tra disease e illness, tra conoscenze cliniche del medico e vis-
suto soggettivo del paziente. Un ponte che diffusamente viene sentito come
sempre pitl hecessario laddove la specializzazione e tecnologizzazione del-
la medicina insieme alla crescente burocratizzazione del sistema sanitario,
hanno via via focalizzato I'attenzione sulle malattie piu che sulle persone.

La narrazione € comunemente conosciuta come il racconto di una sto-
ria Ma come s coniuga la narrazione con la medicina? La narrazione e la
medicina s incontrano nella Narrative Based Medicine (NBM), cosi deno-
minata per distinguerla ma a contempo per avvicinarla al paradigma do-
minante della Evidence Based Medicine (EBM). C’¢ una piccola ma gran-
de innovazione nel dare valore a disease e anche aillness, cioé al vissuto,
all’esperienza soggettiva della singola storia di malattia e di cura che vive
la persona. Cosi ogni singola storia di malattia e di cura non € pit aneddo-
tica 0 un punto della curva di Gauss per una patologia. Ogni storia diventa,
potenzialmente, un “manuale” messa in ordine, letta o ascoltata permette
migliore diagnosi, fa emergere linee operative, ragionamenti, perfino racco-
mandazioni.

La prassi o I'arte medica, € il frutto di una
delicata sintesi tra scienza e tecnologia tra
loro speculari a cui si aggiungono |'espe-
rienza sapiente e I'identita personale del me-
dico.

(Hans Georg Gadamer)®

L'avanzamento della tecnologia in ambito sanitario ha prodotto risultati
inimmaginabili solo qualche decennio fa, ma hanno veramente allontana-
to la persona dal curante. In “Scienza e caritd’ del 1897 un insolito Picas-
so narra una scena di malattia: una grave ammalata, una suora che le porge
acqua e sollievo ha un bimbo in braccio, forse il figlio o un ospite dell’i-
stituto. 11 medico &€ immobile, preoccupato, senza strumenti misura il pol-
so della sua paziente. Un Picasso di oggi come dipingerebbe la stesso mo-
mento?

Un secolo piu tardi Tiziano Terzani nella sua esperienza di malattia in-
contra medici molto diversi da quello dipinto da Picasso. Terzani frequenta
ospedali all’avanguardia ne mondo, sperimenta le piu alte competenze in
termini di tecnologie diagnostiche e protocalli di cura, ma racconta un vis-
suto di incomprensione, dove i curanti non conoscono il ponte tra la malat-

tiaeil vissuto, trala mente e il corpo.
I miel medici tenevano conto esclusivamente
dei fatti e non di quell’inafferrabile “altro”
che poteva nascondersi dietro ai fatti, co-

3. Gadamer G., Dove si hasconde la salute, Cortina 1994.
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si come i cosiddetti “fatti” apparivano loro.
lo ero un corpo, un corpo malato da guarire.
E avevo un bel dire ma io sono mente, so-
no anche spirito e certo sono un cumulo
di storie, esperienze e sentimenti, di pensie-
ri, emozioni che con la mia malattia han-
no probabilmente avuto un sacco a che fare!
(Tiziano Terzani)*

Le parole di Terzani mi hanno sempre evocato I'opera di Paul Klee “Ha
testa, mano, piede e cuore: 'uomo ¢ fatto di parti e di organi ma, “proba-
bilmente”, tradi loro, “hanno un sacco a che fare’.

Negli ultimi anni la salute ¢ stata affidata ai sistemi sanitari piuttosto
che alle scelte consapevoli e agli stili di vita dei cittadini, alle tecnologie
sanitarie piuttosto che alla relazione. L'uomo s € convinto di non avere li-
miti e di somigliare sempre pill a un robot che pud rompersi ed essere riag-
giustato all’infinito.

Si ¢ assistito alla sconfitta di molte malattie e alla complessiva riduzio-
ne delle patologie infettive. La vitas é allungata e sono aumentate le pato-
logie croniche. L'ospedale € il luogo di cura per eccellenza ma prendono ri-
lievo la prevenzione, I'autocura, le medicine non convenzionali, i gruppi di
sdf help, lariabilitazione a domicilio. Ci s infoma sempre di piu attraverso
mass media e internet. S disegna una popolazione piu malata e piu a lun-
go; piu votata all’autocura, pit “informata’.

Nessuno vuol tornare indietro nel tempo e perdere le conquiste della
scienza. Ma era forse prevedibile che una nicchia di professionisti s sareb-
be presto interessata ad una inversione di tendenza e alla persona.

In questo scenario 'ASL di Firenze é tra le prime In Italia ad avviare
azioni verso la medicina narrativa. Questa organizzazione sanitaria com-
plessa che s prende cura di 850000 cittadini inizia con un seminario per
trattare di centralita della persona, di vissuto dd malato e di alleanza te-
rapeutica. 1l cambiamento nasce “bottom up”, dai bisogni degli operatori e
dallaloro motivazione a migliorare il sistema della cura.

Grazie alla costante e anzi crescente partecipazione di operatori di varie
professionalita, alle alte competenze dei professionisti, alla volonta di in-
tegrare esperienze gia esistenti all'interno del servizi di natura diversa ma
di radice comune ed al sostegno incondizionato di uno sponsor che non ha
mai interrotto I'interesse, la ASL di Firenze s € tenuta impegnata sul pro-
getti NAME (NArrrative based MEdicine) e ha fatto formazione, ricerca,
promozione di una cultura di salute su una metodologia che mette al cen-
tro scienza e protocalli e inseme, la persona. | progetti sono diventati pro-
grammi e s é cogtituito formalmente un Laboratorio di medicina narrativa

4. Terzani T., Un altro giro di giostra, Longanesi 2004.
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Il Laboratorio riunisce le strutture di Cardiologia, Oncologia, Terapia in-
tensive, Rischio clinico, Comunicazione Relazioni con il Pubblico e Tutela,
Reumatologia, Infermierigtica, Innovazione e sviluppo servizi sanitari, For-
mazione, Epidemiologia, Educazione alla Salute, Pianificazione e controllo.

Negli anni sono stati utilizzati diversi strumenti: dalle interviste al-
le mappe concettuali, dai focus group ai reclami, dalle videoriprese di col-
loqui, a cinema come suggestione per eventi formativi. Sono stati co-
struiti strumenti ad hoc, come il “Decalogo del buon paziente e del buon
medico’® ed utilizzati mezzi espressivi come il teatro. Analizzare i reclami
come se fossero storie di cura ha rievidenziato come i cittadini richiedo-
no sostanzialmente tempi di attesa piu brevi e piu attenzione alla relazio-
ne-comunicazione-accoglienza. Analizzando colloqui paziente-medico vi-
deo-registrati attraverso un panel di esperti sono stati individuati gli aspetti
migliorabili nei divers tipi di approccio relazionale, dal punto di vista ver-
bale, non-verbale e del setting. Intervenire su tali indicazioni potra produr-
re non solo una maggiore qualita dei servizi ma anche un risparmio, ad
esempio, dd contenzioso legale.

Dall’esperienza sul campo abbiamo evinto che la narrazione aiuta colui
che ha una malattia a fare ordine, a dare un senso alle esperienze, a collo-
carle alivello spazio-temporale, divenendo terapeutica. Ma dall’altra parte,
aiuta il curante a conoscere la persona che ha davanti, a costruire percor-
si di cura condivisi, a riflettere sul proprio modo di curare e a migliorare la
compliance. La logica narrativa non generalizza, ma resta radicata al parti-
colare della singola storia e alla sua interpretazione simbolica offrendo del-
le chiavi in pit per comprendere I'incomprensibile; pare intercettare, inol-
tre, un'esigenza nuova e sempre piu importante, come il grande desiderio di
raccontare e condividere la propria esperienza, in particolare la propria sto-
riadi malattia e cura

Fino a 2011 sono state raccolte molte storie in profondita. Ad esempio le
30 interviste a 10 donne con carcinoma mammario, a 10 soggetti con scom-
penso cardiaco, a 10 familiari di pazienti con morbo di Alzheimer hanno
fornito molte informazioni Narrative-based da integrare a quelle gia note
Evidence-based. La diagnosi di tumore evoca il vissuto peggiore, indipen-
dentemente dalle possibilita di cura. Le criticita in tutti e tre gli ambiti sono
principal mente legate all’ambito della comunicazione frai pazienti-operatori.
Nello specifico i pazienti della cardiologia evidenziano la difficolta di rico-
noscere i sntomi e di gestirs nuovi ili di vitain alleanza con il terapeuta
dopo le dimissioni ospedaliere. Secondo i pazienti dell’oncologia il momen-
to di maggiore disorientamento € quello della ricerca e comunicazione della
diagnosi, e poi alla fine della cura, quando ¢ forte il sentimento di solitudine.

5. Milli M. et al., “La comunicazione paziente medico”, Toscana Medica, febbraio 2013.
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Per i familiari de malati di Alzhemer, le criticita sono sostanzial mente eco-
nomico-organizzative e la disponibilita di strutture di accoglienza.

L'articolo 4 della Dichiarazione di Alma ATA recita “le persone han-
no il diritto e il dovere di partecipare individualmente e collettivamente al-
la progettazione e alla realizzazione dell'assistenza sanitaria di cui hanno
bisogno”. La medicina narrativa fa partecipare le persone, e poi, nel racco-
gliere le storie eravamo molto colpiti dalla grande disponibilita delle per-
sone aregalare i dettagli doloros della propria vita, dai ringraziamenti alla
fine delle interviste, dalla disponibilita ad essere videoripresi durante il col-
loqui con il proprio medico.

Dal punto di vista organizzativo abbiamo ascoltato giuste osservazioni
critiche sulla NBM: tempi lunghi, necessita di competenza per usare speci-
fici strumenti e metodi, di ricerca, necessita di formazione, output non mi-
surabili. Abbiamo trovato pero in letteratura scientifica che la medicina
narrativa ha almeno i seguenti vantaggi:

Migliora la pratica clinica (Greenhalgh T., Hurwitz B., Bmj 1998; Hurwitz
B., Lancet, 2000)

Diagnos pit approfondita (Byron J Good, 1999)

Favorisce la relazioni tra paziente, famiglia, medici e personale sanitario.
(Fins J, Guest R.S,, Acres C.A., 2000)

Favorisce I'aderenza alla terapia (Vermeire E., Hearnshaw H., Van Royen P.,
2001)

Aiuta e consolida le scelte (Gordon D., Peruselli C., 2001)

Migliorala qualita del servizio reale e percepita (Giarelli G., 2005)

Verifica e permette un feedback ampio sull’aderenza e la funzionalita della
terapia (Greenhalgh T., Chowdhury M., Wood G.W., 2006)

Migliore strategia curativa (Zannini L., 2008)

Riduzione della sofferenza (Cepeda M.S., Chapman C.R., Miranda N., San-
chez R, Rodriguez C.H., Restrepo A.E., Ferrer L.M., Linares R.A., Carr
D.B., 2008)

Fornisce materiale utile da analizzare per nuove strategie di cura (Engblom
M., Alexanderson K., Rudebeck C.E., 2009)

Favorisce la formazione di comunita che aiutano il paziente a livello sociale,
psicologico. Benefici per i malati cronici (Greenhalgh T., 2009)

2R 2% 2 2N O

J

J

E il 2011 Sullaretei blog di persone malate crescevano. In epoca-web &
apparsa possibile una scommessa: raccogliere brevi testimonianze sulla re-
te per dare la possibilita a molte persone di raccontare la propria storia e
alle organizzazioni di avere molti suggerimenti.

Nasce cos ‘Viverla tuttd, la prima ricerca sul web di medicina narrativa
Repubblica.it, il quotidiano online di Repubblica, apre generosamente uno
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spazio dedicato alle persone che, pur vivendo una condizione di grave ma-
lattia o disabilita, non s arrendono agli eventi. Lo scopo € cercare di capi-
re, attraverso i racconti, cosa significa vivere la malattia oggi, in un’epoca in
cui i sistemi di diagnos e cura hanno una potenza elevatiss ma ma & neces-
sario rivalutare e riscoprire anche la relazione e la comunicazione con il pa
ziente. Liniziativa naturalmente non ha confini e viaggia trasversalmente al
territorio italiano. E condotta dal Centro Malattie Rare e medicina narrati-
va dell’lgtituto Superiore Sanita, dalla ASL di Firenze, dall’European Socie-
ty for Health and Medical Sociology e raggiunge prestissmo un traguardo
di contatti inaspettato. Le persone, invitate ariassumere il proprio stralcio di
storia in 2500 battute, rompono il tabu della privacy, e scrivono la loro te-
stimonianza, sa sotto forma di storia/diario sSia rispondendo a domande di
un'intervista semi-strutturata. La molteplicita di voci e di esperienze, le cri-
ticita e bisogni dei cittadini sono oggetto di analisi scientifica e di una con-
sensus conference che a fine 2013 produrra presso I'Istituto Superiore di Sa-
nitale linee di indirizzo per I'applicazione dellaNBM in sanita.

Oggi I'approccio Narrative based € piuttosto diffuso, sono maolto importan-
ti le esperienze americane e ingles e in particolare, le pubblicazioni di Rita
Charon, di Brian Hurwitz e di Trisha Greenalgh che sostengono la direzione
verso la NBM le Medica Humanities®. In Italia quella della ASL di Firenze
non & piu un'esperienzaisolata e per evidenziare la rete delle realta che opera
no attorno alla medicina narrativa, per organizzare e scambiare le esperienze
e per fortificare le pratiche ¢ nato OMNI un Osservatorio nazionale. Inoltre
mentre maturava il primo decennio dd 2000, eminenti esperti in Italia han-
no approfondito il tema della medicina narrativa, spaziando dalla pediatria al-
la medicina generale, dalle medical humanities all'etica, dai diritti al cinema
e dlaletteratura, dalla formazione all'integrazione tra EBM e NBM.

Questi sono i numeri dell’esperienza fiorentina: 30 interviste in profon-
dita in oncologia, cardiologia, alzheimer 20 videoriprese colloquio medi-
co paziente. Altre 10 interviste in profondita in cardiologia. 2 focus group
1 panel di esperti multidisciplinare. 100 reclami/narrazioni analizzate.4 in-
terviste in profondita dal reparto di terapia intensiva. 2 giorni di formazio-
ne aziendale in Medical Humanities. 2 convegni. 812 storie brevi e 2500
risposte a questionario su www.repubblica.it. Oltre a quello che i numeri
non raccontano. Su tutte queste storie abbiamo lavorato, a tutte queste sto-

rie abbiamo, ascoltando, imparato.
La medicina narrativa (...) una mappa per
scoprire un territorio vasto, affascinante ein
gran parte ancora ignoto; il mondo dell’al-

6. A Londra dal 19 al 21 giugno 2013 s é svolta la prima conferenza mondiale sulla
medicina narrativa “A Narrative Future for Health Care” a cura di Centre for the Humani-
ties & Health at King's College London and the Program in Narrative Medicine, Columbia
University New York.
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tro, del paziente. Cio richiede competenze
che hanno a che fare con la relazione. E poi-
ché la relazione consiste in uno scambio di
“narrazioni”, € opportuno che il medico ap-
prenda a leggere le narrazioni dell’altro e a
scoprire il mondo di significati, convinzioni
e miti che fanno del paziente (come di ogni
persona) un’entita unica e irripetibile.
(Giorgio Bert)”

All’esperienza dei programmi NAME viene riconosciuto il plusvalo-
re del'attenzione alla metodologia e della continuita ne tempo. Ma dal
mio punto di vista & nella partecipazione diretta e attiva dei medici degli
infermieri e di tutti i professionisti del team, € ndl tempo da loro dedica
to a produrre un cambiamento culturale, al riconoscere la relazione e I'a-
scolto come dementi imprescindibili dalla cura, che s valorizza il servi-
zio ala buona sanita. Cosi la medicina narrativa € tutta un'altra cosa che
un bel'approccio teorico in Medical Humanities. Sono gli impegni della
NBM, che noi abbiamo chiamato ASSI:

e Saper Ascoltare diventa la caratteristica piu importante di ogni organiz-
zazione che accolga una persona malata.

e Saper applicare Strumenti Semplici che mirino a migliorare continua-
mente |la pratica clinica nel suo complesso.

» Saper operare nell'ottica dell’Integrazione della EBM e della NBM e
condividere pratiche e raccomandazioni con la comunita scientifica attra-
verso la narrazione del paziente e la narrazione del medico.

Il lavoro della terapia intensiva diretta dal dottor Sarti, che questo libro
vuole rappresentare e restituire al mondo del portatori di interesse, esem-
plifica alla perfezione tutto cio.

Le 3 bellissme storig, “Tre donne e una rosa’, “Un terzo intruso infet-
to”, “La scdta’, nella loro forma originale di intervista, richiederanno al
lettore all'inizio uno stile di attenzione un po’ originale, ma siamo certi che
dopo poche pagine gli restituiranno la vivacita, la spontaneita e il “veri-
smo” dell'ascolto di una voce in diretta
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7. Bert G., Medicina narrativa. Storie e parole nella relazione di cura, || Pensiero
Scientifico 2007.
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La medicina narrativa in terapia intensiva

di Armando Sarti*

Non tutto cio che puo essere contato conta e
non tutto cio che conta puo essere contato.
(Albert Einstein)

Sembrerebbe difficile a prima vista accostare la tematica della medicina
narrativa agli ambienti supertecnologici dei reparti di rianimazione e terapia
intensiva. Anche se la complessita dei sstemi di monitoraggio e di sostegno
delle funzioni vitali sembra dipingere i medici e gli infermieri dell’area criti-
ca e demergenza come freddi conduttori di astronavi e i pazienti come iner-
mi viaggiatori ibernati, € proprio in questi reparti che emerge con forza l'esi-
genza e I'importanza della relazione tra la persona malata, non separata dai
familiari e dai propri cari, lamalattiaei curanti. Sono convinto del fatto che
la Medicina, la Bioetica e la Narrazione sano in realta insemi continui e in-
teragenti nella vita di un reparto. Aspetti divers che mess insieme riporta
no allo spirito originario, ippocratico, della Medicina: il prendersi cura del-
la persona malata. Dal sapere biologico, alle possibilita della tecnologia, fino
alla sintesi, che necessariamente non puo che essere antropologica.

Le storie dei malati, e dei congiunti che sono rimasti a loro vicini, s in-
trecciano e interagiscono inevitabilmente con quelle del curanti. Ogni pa-
rola di queste storie ha un grande valore e un preciso significato e sara ri-
ascoltata e ripensata molte volte nel corso del ricovero, sia da parte delle
persone malate che degli operatori sanitari. Sono storie che non assumono
un carattere sconcertante, e che i protagonisti possono raccontare con sere-
nita, solo se s é realizzata una relazione stretta, talvolta intima, fra malato,
i familiari e i curanti, lungo tutto il corso della vicenda ospedaliera. E an-
che dopo, nelle fas dd ripensamento e della riglaborazione. Storie che ri-
sultano avvincenti da raccontare, spesso toccanti € comunque molto signifi-
cative. Sono storie che racchiudono inoltre, per chi saleggerle e ripensarle,
una miriade di spunti rilevanti per migliorare I'approccio del sistema sani-
tario, come organizzazione, e degli operatori sanitari, come professionisti,
con la persona acutamente ammalata e con chi le sta attorno.

* Direttore ddl reparto di Terapia intensiva dell’ospedale di Santa Maria Nuova di Fi-
renze.
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In effetti, il rapporto frail medico e la persona malata inizia sempre con
la narrazione, cioé con una storia, I'anamnes, giustamente guidata dal me-
dico, ma con I'intento di lasciare esprimere liberamente e senza fretta I'am-
malato, in modo da raccogliere tutte le informazioni utili alla diagno-
s. Ogni bravo medico sa bene che spesso, se lasciato libero di esprimers,
e proprio 'ammalato che tramite la propria storia e con parole proprie,
espressione diretta della propria percezione e del proprio vissuto, racconta
la diagnos nel modo migliore e con spunti interpretativi e peculiari inso-
stituibili per chi ascolta L'ascolto quindi, un ascolto interessato mainizial-
mente in silenzio, come presupposto essenziale per o stabilirs del rappor-
to fra il curante e la persona malata, da cui dipende una buona relazione
di cura e il successivo intervento del medico e ddl'infermiere, ritagliati su
misura per quella persona e per quelle determinate condizioni.

La malattia sinserisce nella vita e nella storia di una persona, nella pro-
pria specifica biografia. Solo attraverso le storie di chi si trova disteso in un
letto di terapia intensiva e anche di chi assiste, partecipa e s prende cura
della persona malata, & possibile comprendere pienamente la malattia, ol-
tre ai vari aspetti diagnostici e delle possibilita terapeutiche, nel suo impat-
to pitl ampio, nel significato proprio che la persona malata attribuisce alla
propria malattia. E possibile cosi tracciare, da parte del medico e dell’infer-
miere, una diagnos potenziata e personalizzata e quindi procedere a una
presain carico della persona con la propria malattia, per impostare inseme
una strategia di trattamento che tenga conto dei valori e dei sentimenti per-
sonali e non solo di fredde ipotes probabilistiche di rischi di buona o cat-
tiva evoluzione, derivati da evidenze scientifiche non sempre sicure, spesso
inapplicabili in contesti divers da quelli sperimentali e comungue non de-
terminanti per le scete individuali. 1l rispetto profondo dei medici e degli
infermieri per I'autonomia della persona malata, ribadito dal Codice Deon-
tologico sia degli Infermieri che dei Medici, come elemento essenziale per
I'azione diagnostica e terapeutica. La persona malata che rimane protago-
nista della propria vita. Agli operatori sanitari spetta cosi il compito di ac-
compagnare il malato, o le persone che possano esprimere al meglio la vo-
lonta del malato qualora non sia in grado di esprimersi, prospettando in
modo partecipato, ma realistico, cosa si puo fare, o scegliere di non fare, in
base alla qualita prevedibile di vita futura. 11 consenso realmente informa-
to, 0 meglio la scelta consapevole e supportata della persona malata rispet-
to al proprio destino in rapporto alle possibilita terapeutiche, non puo infat-
ti prescindere dall’ascolto da parte del curante e dal vissuto della persona
malata. Non si pud non tener conto della dimensione personale, delle spe-
ranze e delle paure, della propria realta individuale, familiare e sociale di
valori, vincoli, convinzioni e aspettative. |l timore, ad esempio, della dipen-
denza dagli altri, e del farddllo di assistenza che ricadrebbe inevitabilmen-
te sui propri cari, emerge spesso nel vissuto delle persone malate quando
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