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Lo spazio della Medicina Narrativa nel patrimonio dell’internista

Michele Meschi

Direttore UOC Medicina Interna Fidenza, Presidio Ospedaliero Azienda USL Parma, Italia

Ed ecco I’ospedale: grigio, silenzioso, vecchio,
Dove la vita e la morte si incontrano,

come amichevoli mercanti.

William Ernest Henley

Un velo passo oltre le cucine. Il professore non
dormiva. Si era coricato sul lettino del medico di guar-
dia, smorzato il lume della stanza.

Attraverso la finestra aperta, un frammento di tetti
e del cielo. Il vento caldo, la fatica a prendere sonno,
una minuta inquietudine scivolata sul riflesso degli oc-
chiali, giu per il naso aquilino.

La porta della cucina produceva rumori. Sarebbe
giunta I’infermiera della dialisi, le avrebbe rivolto un
cenno del capo.

Fu cosi. «Ce n’¢ uno».

Disserro nella penombra gli occhi piccolissimi.
«E arrivato da solo?». «E molto stanco?». «Quanti
anni ha?».

Accese la torcia elettrica ed intese gente tramestare
in corsia. Un animale piangeva dal solaio, I’aria info-
cata bagno i vetri della finestra. In fondo alle scale,
nella tenebra, altri lagni. Ancora un bisbiglio dalla
porta della cucina.

Corrispondente: Michele Meschi, UOC Medicina Interna Fi-
denza, Presidio Ospedaliero Azienda USL Parma, Via don En-
rico Tincati 5, 43036 Fidenza (PR), Italia.

E-mail: mmeschi@ausl.pr.it
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L’infermiera volle dissolversi nelle fessure del li-
noleum.

«La prego». «Di sopra o di sotto?». «Dove credey.

Un gatto perduto sotto le travi, la corsia piena di
anime. Le gocce di umido, nonostante il vento lunare.
Un velo tra gli ammalati dormienti.

«Ce n’¢ uno».

Gli occhiali avevano nascosto minuscole palpebre.
«Ce n’¢ unoy. Il terzo in tre turni.

Si domando il professore quanti ne esistessero.
Giro la chiave nella serratura dell’ambulatorio, 1’om-
bra gli era ora vicina. Il velo che aveva oltrepassato la
cucina s’era fatto giacchetta estiva, un foglio di lino
deposto sulla seggiola della scrivania.

Il terzo cassetto a sinistra, un paio di guanti di
plastica.

«Si accomodi. Abbassi pure lo sgabello, cosi. La
testa all’altezza delle mie mani. Ora guardi verso di me».

Lo fissava un volto cereo, solcato dalle rughe, la
bocca piegata in un ghigno, le ciglia adagiate su un
letto di polvere.

Con il pollice scosto delicatamente un lembo di
quella maschera; per terra, sulle scarpe fresche di lu-
cido, il gesso caduto.

Squame larghe ed untuose presero a smuoversi, la
faccia pallida, le pieghe e le fessure si disfecero sotto
le dita del clinico.

«E molto stanco?». Ne apparvero i segni.

Venne alla luce una giornata di lavoro, la fatica su
un pezzo di metallo. Tra la farina di gesso, 1’assegno
di liquidazione, una borsa con gli arnesi, il tavolo della
cantina, il vecchio padre moribondo, I’ambulanza, il
pronto soccorso, 1’attesa, 1’anestesista, gli zoccoli
verdi, gli zoccoli blu.

«Fermo cosi».

Via altro gesso, ancora. Una donna, le labbra fis-
surate, belle tuttavia; un bacio ed un’offesa, il litigio,
i figli rincasati a tarda ora, I’automobile, la liberta, di
nuovo un bacio, una questione, la separazione, il di-
vorzio, la lontananza.

«Le chiedo scusa, devo continuare».

Non v’era piu quasi la smorfia, né traccia delle ci-
glia. Il gesso era neve. Gli studi, ’esame, il diploma,
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gli amici, un amico, un collega tradito, il compagno Il professore non dormi, si adagio sul giaciglio del

traditore, una ragazza, le labbra fissurate, belle tutta- turno di guardia, accese e spense il lume.

via; un bacio ¢ I’amore, un figlio, la casa ancora vuota Attraverso la finestra aperta, un cielo di frammenti.

a tarda ora. Sotto i tetti le anime, i gatti sui comignoli. La minuta
«Bastay. inquietudine scivolo sul riflesso degli occhiali, lungo
Il gesso volava al vento di fiamma. Il foglio di il naso; un prurito leggero.

lino torno giacchetta estiva, poi velo, poi un’ombra, Le dita si mossero, sicure. All’unghia nacque la

poi la notte. polvere, pianse un gesso friabile.
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Medicina Narrativa: una pratica comunicativa quotidiana
dell’internista

Massimiliano Marinelli

Specialista in Medicina Interna, Centro Studi Societa Italiana di Medicina Narrativa, Ancona, Italia

RIASSUNTO

Esiste, oggi, un vasto consenso nel modificare il rapporto medico e paziente, non relegandolo alle ragioni del medico o ap-
piattendolo sulle procedure diagnostico terapeutiche legate alla malattia, ma allargandolo alle esigenze della persona. Tuttavia,
a fronte di un tale consenso, non si ¢ ancora compreso a sufficienza il cambio di paradigma comunicativo necessario per mettere
nel cuore del processo decisionale le preferenze e i valori del paziente. Di norma i medici non sono attrezzati a un tale passaggio
perché mancano di uno strumentario specifico capace di ascoltare attivamente e far emergere la prospettiva del paziente. La
Medicina Narrativa, che puo essere definita come una pratica narrativa che orienta la cura verso la persona, possiede tali strumenti
ed ¢ in grado di inaugurare un approccio narrativo capace di supportare la conversazione quotidiana dell’internista in modo ef-
ficace ed efficiente. Innestando 1’approccio narrativo in una procedura comunicativa evidence based, come, ad esempio, la Cal-
gary Cambridge Guide, I’internista puo essere in grado di centrare il proprio rapporto verso la persona, ricercando la concordanza
sul piano di cura, con un aumento della precisione diagnostica e con un altissimo livello di aderenza terapeutica. L’articolo, at-
traverso una impostazione fenomenologica, intende esaminare la scena del faccia a faccia quotidiano tra internista e paziente,

per mostrare 1’urgenza di un approccio narrativo nella relazione di cura orientata alla persona.

Premessa

Un paziente vede per la prima volta un medico. Il
dottore intende conoscere ogni cosa sul nuovo pa-
ziente ¢ lo ascolta attentamente senza interruzioni. Il
paziente si ferma dopo un po’ e piange. Quando viene
richiesto il perché risponde: ‘Nessuno mi ha lasciato
fare questo prima’.!

Questa storia, raccontata da Rita Charon, internista
e fondatrice del movimento della Medicina Narrativa,
¢ molto preziosa perché rimanda alla scena originaria

Corrispondente: Massimiliano Marinelli, Specialista in Medi-
cina Interna, Centro Studi Societa Italiana di Medicina Narra-
tiva, via Massignano 41/p, 60129 Ancona, Italia.

E-mail: marinelli@medicinanarrativa.care

Parole chiave: Medicina narrativa; comunicazione; rapporto
medico paziente; etica.

Nota dell’Editore: Le affermazioni espresse in questo articolo
sono esclusivamente quelle degli autori e non rappresentano
necessariamente quelle delle loro organizzazioni affiliate, né
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narrativa della Medicina quando un essere umano che
¢ nel ‘malessere’ si rivolge ad un curatore e coglie I’es-
senza della Medicina Narrativa stessa.

In questo articolo, dopo aver brevemente definito
I’ambito della Medicina Narrativa, tenendo sempre
presente I’immagine di questa scena, si tentera, di mo-
strare come la Medicina Narrativa sia una pratica co-
municativa che orienta la cura verso la persona’ e
costituisca parte della pratica quotidiana dell’internista
nella relazione di cura.

In Italia, nel 2015 una Conferenza di Consenso ha
prodotto un importante documento® nel quale la Me-
dicina Narrativa ¢ intesa come una metodologia d’in-
tervento clinico-assistenziale basata su una specifica
competenza comunicativa.

Attraverso tale competenza, afferma la Charon, si
¢ in grado di riconoscere, assorbire, interpretare ed es-
sere mosso da storie di malattia.*

La narrazione, continua il documento, ¢ lo stru-
mento fondamentale per acquisire, comprendere e in-
tegrare 1 diversi punti di vista di quanti intervengono
nella malattia e nel processo di cura. Il fine ¢ la costru-
zione condivisa di un percorso di cura personalizzato.

La Medicina Narrativa, cosi definita, inizia ad es-
sere inserita nei curricula degli internisti® attraverso
sessioni di scrittura riflessiva su aspetti altrimenti non
dibattuti. Appare avere un largo consenso tra coloro
che sono coinvolti in programmi narrativi anche se la
questione del tempo ¢ percepita come il maggiore
ostacolo alla pratica della Medicina Narrativa.®

Attualmente i programmi di Medicina Narrativa
offerti globalmente sono numerosi, anche se rimane
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aperta la problematica legata ad un rigoroso sistema
quantitativo ¢ qualitativo di valutazione degli effetti
di tali programmi.”

Tuttavia, I’interesse crescente per la Medicina Nar-
rativa anche in ambito internistico non spiega perché
mai il medico dovrebbe utilizzare un approccio narra-
tivo nella pratica clinica. Per rispondere a una tale do-
manda, ¢ necessario ritornare alla scena iniziale e
comprendere quali relazioni si istaurino quando un pa-
ziente entra nello studio dell’internista e si rivolge a
lui per una richiesta di aiuto professionale.

Entra in gioco il rapporto medico e paziente che
oggi puo declinarsi in diversi modi, passando dal-
I’antico e mai sopito paternalismo ad uno piu con-
trattualistico, basato sulla prestazione, sino a
giungere a quello difensivistico, che scorge nel trat-
tamento del paziente una possibile fonte di conflitto
legale.®

Il rapporto puo essere orientato verso il problema
clinico, oppure costruito sull’agenda del medico.

Al centro la persona

Tutte queste tipologie di rapporto che I’internista
puo adottare nella sua vita professionale, tuttavia, non
prendono in seria considerazione ’esigenza del pa-
ziente di essere considerato come una persona e,
quindi, impediscono che si orienti verso la persona.

Eppure, negli ultimi anni, in un crescendo di con-
divisione, il rapporto medico paziente ¢ stato reinter-
pretato verso la persona, con una fiorente bibliografia
tra 1 due orientamenti patient-centered e person-cen-
tered,’ che ha messo in evidenza come questo ultimo
termine possa essere il pit adeguato a connotare la re-
lazione di cura e le nuove esigenze che tale approccio
comporta.'®

La cura centrata sulla persona, infatti, evidenzia,
quindi, I’importanza di conoscere la persona dietro il
paziente come un essere umano con ragione, volonta,
spiritualita, sentimenti e bisogni, per coinvolgerlo
come partner attivo nella sua cura e nel suo tratta-
mento.

Si tratta, dunque, di una persona in grado di inter-
venire sul processo di cura, con dei valori da rispettare,
delle preferenze da ascoltare e una prospettiva da com-
prendere.

Ecco il primo punto fermo: colui che entra nel-
I’ambulatorio dell’internista ¢ una tale persona e la re-
lazione di cura, che comprende anche il trattamento
proposto, dovra orientarsi verso di lei.

In altre parole, I’agenda del medico con le sue
priorita diagnostiche e terapeutiche dovra tener conto
e dialogare con quella del paziente che ¢ costituita
dalle dimensioni del contesto, delle idee e interpreta-
zioni, delle aspettative e desideri ed ¢ permeata di sen-
timenti.

[page 4] [QUADERNI - Italian Journal of Medicine 2022; 10(4):e2]

Il fine di ogni visita medica diviene quindi la ri-
cerca di una concordanza sul piano di cura che coin-
volge sia I’internista, sia il paziente.

11 risultato finale: la concordanza,' forse non sara
il trattamento che I’internista aveva pensato dopo aver
emesso la diagnosi ¢ neppure la cura che il paziente si
aspettava all’inizio della visita, ma rappresentera cid
che effettivamente ¢ accaduto nella relazione di cura
e, poiché frutto della concordanza, presentera il mas-
simo livello di aderenza che, come ¢ noto, dipende
anche da una comunicazione efficace.'?

Ci si puo chiedere ora se I’internista sia gia attrez-
zato per espletare un tale compito e se tale impegno
possa essere effettivamente realizzato nella pratica
quotidiana dove la pressione del tempo e il carico
ormai insostenibile della medicina ‘amministrativa’
rendono il tempo clinico uno scampolo della com-
plessa interazione tra medico e persona.

La risposta alla prima domanda introduce 1’oppor-
tunita di un nuovo strumento comunicativo: 1’approc-
cio narrativo nella relazione di cura, mentre I’effettiva
realizzazione pratica di un orientamento verso la per-
sona prelude al problema della gestione del tempo che
non puo essere analizzata in questo testo.

Per rispondere alla prima domanda ¢ necessario
tornare alla scena iniziale, per comprenderne la portata
narrativa e le diverse intenzionalita in gioco tra me-
dico e paziente.

Si propone, quindi, un’analisi fenomenologica del-
I’incontro tra medico e paziente per determinarne i
tratti narrativi.

La persona e il mal-essere

La persona che prova il mal-essere ¢ giunta nello
studio per una decisione.

Sia che abbia deciso autonomamente, sia che sia
stata sollecitata da altri, la scena inizia tramite un’a-
zione: un recarsi da qualcuno in vista di qualcosa.

Le motivazioni di questa azione possono ricercarsi
nel contesto al quale la persona appartiene.

La persona ¢ situata storicamente e abita un mondo
costituito da relazioni e da progetti. Il mal-essere si
presenta come qualcosa che disturba il corpo che egli
¢ ¢ tende a porsi come un ostacolo alla relazione con
il mondo e con la propria progettualita.

1l mal-essere, quindi, puo assumere la forma della
minaccia: un pendere sull’essere al mondo che prelude
al restringimento delle possibilita di abitare il mondo
abituale, sino al massimo rischio di giungere al non
essere piu al mondo.

11 contesto, o se si vuole, la situazione nella quale
si trova la persona, ne indirizza le prime idee su cio
che accade e la motiva a recarsi dal medico: una de-
terminata alfabetizzazione sanitaria, una particolare
posizione sociale, piuttosto che una rete relazionale
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sono tutti elementi che concorrono alla formazione di
una rappresentazione personale di cio che sta acca-
dendo.

La persona, quindi, giunge alla visita per una de-
cisione maturata nell’ambito di un contesto e con I’in-
tenzione di riferire al medico i connotati di quel
malessere che si presenta come disturbo, ostacolo o
minaccia.

La persona intende conoscere il nome significante
del mal-essere stesso.

La persona ¢ intenzionata a parlarne e attende la
spiegazione medica del malessere, in vista della verita
sulla natura del disturbo, la sua possibile eliminazione
e per valutare la reale minacciosita di cio che accade
e che si riflette in quel corpo vivente che abita il
mondo abituale.

1l mal-essere si esperisce e tale esperienza ¢ messa
a confronto con esperienze precedenti proprie o con
quelle altrui, qualora se ne parlasse.

In questo senso cio che € esperito viene portato a
livello del linguaggio e assume la forma della narra-
zione.

Ecco allora che la persona, giunta dal medico, in-
tende discorrere su tutto cio.

11 discorso, infatti, in tutti i suoi usi, vuole portare
al linguaggio un’esperienza, una maniera di abitare e
di essere-nel-mondo, che lo precede e che chiede di
essere detta. L’essere da dire precede il nostro dire.'*

I1 discorso si compone di tre cose: di colui che
parla, di cio di cui si parla e di colui al quale si parla.'

In altre parole, il discorso puo essere definito, nei
suoi tratti essenziali, come I’intenzione di dire qual-
cosa su qualcosa a qualcuno, dove dire qualcosa ¢ il
senso, su qualcosa ¢ la referenza extralinguistica, a
qualcuno ¢ il destinatario di un tale dire."

Si segnala, sin da ora, come il qualcosa e il su
qualcosa, in loro stessi, non possiedano referenze
scientifiche, finché non entreranno nel recinto della
Medicina. Il su qualcosa rientra nella categoria degli
eventi, del vissuto (illness), mentre il gualcosa, il
senso, ¢ inerente all’evento che sta capitando: allo
stare male e non all’ente malattia (disease). La narra-
zione, successivamente, assume la forma del racconto
e del dialogo; infatti, se chi si rivolge ha qualcosa da
dire a qualcuno che lo ascolta, a sua volta il medico,
destinatario del racconto, avra qualcosa d’altro da dire,
restituendo I’interpretazione del suo sapere che, partita
dall’ascolto, giunge all’ipotesi diagnostica e alla pro-
posta terapeutica.'® L’intreccio dei due racconti che
partono da due saperi differenti - esperienziale il
primo, scientifico il secondo - caratterizza il proprio
della narrazione in medicina, che si svolge quindi nella
comunicazione interpersonale in vista di una risposta
e di una cura. L’intreccio fra il qualcosa detto e il qual-
cos’altro che segue inaugura una relazione tra due che
si concretizza attraverso atti comunicativi.
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L’internista e I’ente malattia

Ma che cosa ascolta I’internista di un tale di-
scorso?

A questo punto ¢ necessario rivolgere 1’attenzione
verso I’internista che accoglie il paziente.

Il medico ¢ intenzionato a svolgere la sua agenda
che prevede, innanzitutto, di ricercare, formulare una
diagnosi ed impostare un piano terapeutico appro-
priato.

Molte volte il paziente pone un complicato quesito
diagnostico, nel quale il portato di sintomi, segni ed
esami necessita di quel tipo di sguardo che solo I’in-
ternista possiede.

Lo sguardo diagnostico dell’internista, seppure il
piu ampio tra tutti gli sguardi medici, capace di legare
in unita il molteplice divenire del corpo malato, ¢ co-
munque rivolto all’ente malattia alla cui decifrazione
¢ designato.

L’ente malattia ¢ un separato artificiale di un inse-
parabile: il corpo umano che io sono e che vive i limiti
che la malattia impone alla sua costitutiva fragilita e
vulnerabilita.

I mezzi attraverso i quali tale identificazione ¢ pos-
sibile sono gli strumenti conoscitivi e tecnici che la
Medicina ha costruito, cosi si da il caso che tutto il
processo di entificazione della malattia, compreso
quello della diagnosi, sia completamente interno alla
Medicina: il laico ne ¢ fuori.

La costruzione dell’ente malattia a partire dal
corpo significa separare ’inseparabile e cio¢ 1’essere
ammalato dalla malattia e realizzare la figura di un se-
parato inseparabile.

E a questo punto che si realizza il filtro attraverso
il quale il medico seleziona il discorso del malato. Il
medico ¢ attento a selezionare gli elementi diagnostici
e ben presto indirizza il dialogo verso i significanti
dell’ente malattia, eliminando dalle frequenze dell’a-
scolto quel sottofondo disturbante costituito proprio
da quel qualcosa che il paziente avrebbe voluto dire,
inaugurando. la differenza tra cio che il paziente vuole
raccontare al medico e cio che, invece, il medico vuole
che gli racconti.

In questo senso il paziente ideale dovrebbe parlare
in modo fattuale, oggettivo e succintamente, per rag-
giungere la diagnosi nella maniera piu veloce ed effi-
ciente possibile.!” Nella maggior parte dei casi il
medico teme che i pazienti, lasciati parlare secondo i
loro capricci, lo faranno troppo a lungo.

Nel 1984 uno studio ha mostrato come il 69% dei
medici interrompeva I’inizio del racconto del pa-
ziente dopo 18 secondi,'® lo studio, ripetuto nel 1999,
rilevava 23,1 secondi dall’interruzione che nel 76%
riguardava la prima preoccupazione espressa, cosic-
ché I’intero dei problemi fu discusso solo nell’8%
dei casi.”
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Ora ¢ facile comprendere come, nel momento in
cui la dichiarazione iniziale del paziente ¢ precoce-
mente interrotta, il senso che il soggetto intendeva ri-
cercare sia spezzato ¢ la comunicazione sia orientata
verso il solo significato scientifico. In tal modo, quel
qualcosa che, originariamente, era il senso che il pa-
ziente ricercava diviene il qualcosa-del-medico: il si-
gnificato che il medico cerca, lasciando I’interlocutore
a bocca asciutta.

Filtrando esclusivamente le frequenze della voce
espressa dall’ente malattia, quindi, il medico non puo
comprendere 1’agenda della persona e, quindi, non ¢
in grado di orientare la cura verso di lei.

Ecco allora che si appalesa il rischio di una con-
cezione riduzionistica di una cura indirizzata al solo
ente malattia, in modo che sia possibile pensare che
basti trattare 1’ente per curare gli ammalati. In questa
visione riduzionistica il trattamento efficace della ma-
lattia rappresenterebbe 1’intero della cura: tutto cio che
¢ necessario fare e che I’internista dovrebbe fare ogni
volta che un paziente di presenti nel suo studio.

Inoltre, la cura puo essere coniugata in senso pa-
ternalistico come cio che il medico ritiene giusto in
scienza e coscienza che il paziente faccia. In questo
caso la cura ¢ orientata alla concezione del bene e
dell’appropriatezza scientifica che possiede il sanita-
rio, senza che ’ammalato possa entrare nel soliloquio
diagnostico, terapeutico ed etico attraverso il quale il
medico prescrive e cura.

O ancora, la cura puo rimanere impigliata nelle
secche contrattualistiche qualora si presentasse sotto
la forma del ventaglio di possibilita terapeutiche of-
ferte al consenso informato del paziente, che certa-
mente eserciterebbe un ruolo decisionale, ma senza
entrare in una autentica relazione di cura. Infine, la
cura puo essere deformata da un atteggiamento difen-
sivo che inserisce nel processo diagnostico e terapeu-
tico elementi orientati piu alla tutela del medico che
all’interesse del paziente.?

In tutti i casi, comunque, non si realizzerebbe quel-
’orientarsi verso alla persona che, oggi, ¢ considerato
un caposaldo del rapporto medico e paziente.”!

Infatti, se I’approccio alla cura deve risultare ri-
spettoso delle preferenze, dei bisogni e dei valori del
singolo paziente, assicurando che questi aspetti gui-
dino le decisioni cliniche, allora non ¢ possibile limi-
tare 1’ascolto a quanto esprime 1’ente malattia, ma sara
necessario comprendere il significato personale del
qualcosa che il paziente intende dire.

Tuttavia, il medico non appare ben attrezzato a
questo cambio di paradigma che contempla una di-
mensione narrativa da decifrare, con uno strumenta-
rio differente da quello appreso durante il corso di
studi e corroborato dalla pratica clinica diagnostica
e terapeutica.

Come comunicare, allora, in modo da legittimare
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le idee e le interpretazioni di cio che sta accadendo al
paziente? Come percepire il peso del vissuto della ma-
lattia per farlo entrare nell’agenda comune della cura?
Come concordare un piano di cura nel quale ci sia una
reciprocita tra ’agenda medica e quella della persona,
in modo che possa sentirsi veramente partecipe?

Approccio narrativo alla comunicazione

Ed ecco sorgere la Medicina Narrativa che ¢ nella
sua essenza una pratica comunicativa che orienta la
cura verso la persona? ad offrire I’armamentario ne-
cessario per integrare la propria agenda con quella del
paziente, tentando di raggiungere una concordanza
che ¢ il fine stesso di ogni relazione di cura.

La pratica quotidiana di ogni internista, quindi,
dovra possedere un approccio narrativo alla comuni-
cazione.

Un approccio ¢ etimologicamente un avvicinarsi,
un accostarsi a qualcuno. Non € mai un mero contatto,
ma un atto intenzionale. Un approccio narrativo, quindi,
delinea I’atto intenzionale di accostarsi a qualcuno per
uno scopo particolare, attraverso la narrazione.

Nell’ambito della comunicazione in sanita, per ap-
proccio narrativo, dunque, si puo intendere I’atto in-
tenzionale del medico di comunicare con il paziente,
utilizzando gli strumenti della Medicina Narrativa
nella relazione di cura, con il fine di ricercare la con-
cordanza nel piano di cura.

Un tale approccio si fonda in due momenti: I’in-
tenzione di avvicinarsi al paziente in un tale modo e
la modalita attraverso la quale si sviluppa la conver-
sazione.

Con un approccio narrativo, I’internista, prima di
ogni ricerca diagnostica, ¢ intenzionato a comprendere
I’agenda del paziente. Una tale intenzione introduce
una dimensione etica che ¢ intrinseca ad ogni approc-
cio narrativo.

Per poter ascoltare realmente cio che il paziente
intende dire, innanzitutto, si deve essere interessati alla
sua storia, si deve considerare I’altro non come un
estraneo, ma come un elemento indispensabile della
propria identita professionale.

L’intenzione ad un approccio narrativo individua,
quindi, un particolare atteggiamento: quell’ethos uma-
nitario che dovrebbe fondare 1’attivita di ogni me-
dico®® e che permette il dispiegarsi della capacita
empatica e del coinvolgimento nella relazione di cura.

Tale intenzione si mette al lavoro attraverso deter-
minale skill, in grado di far emergere nella concretezza
della prassi quotidiana, seppure nelle ristrettezze di
quel che resta del tempo clinico, gli elementi essen-
ziali dell’agenda del paziente.”* Cosi mediante un
ascolto attivo, il medico sara in grado, in un ragione-
vole lasso di tempo, di individuare le idee ¢ le inter-
pretazioni che il paziente si ¢ fatto, le sue aspettative
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e desideri e far emergere empaticamente i sentimenti
che manifesta. Tali elementi costituiranno 1’allinea-
mento necessario per condurre la reazione in vista
della concordanza sul piano di cura.

Affinché cio sia possibile nella concretezza dell’a-
gire quotidiano del medico, ¢ sufficiente innestare
I’approccio narrativo in una delle piattaforme comu-
nicative gia note all’internista, che ¢ ben consapevole
del valore di una comunicazione efficace.?

Tra i modelli comunicativi nei quali inserire I’ap-
proccio narrativo si propone la Calgary-Cambridge
Guide? che ¢ gia patrimonio dell’internista.?’

Attraverso la scansione di una visita medica in pre-
cise sezioni, la guida permette, in modalita evidence
based, di riconoscere e di acquisire le abilita necessa-
rie per stabilire il rapporto iniziale, identificare le ra-
gioni della visita, ricercare le informazioni, esplorando
sia la prospettiva biomedica (disease), sia la prospet-
tiva del paziente (illness) e il contesto.

L’esame fisico rimane naturalmente invariato, ma
il processo di spiegazione e la pianificazione avven-
gono grazie all’acquisizione di abilita che permettono
un feedback, sia nell’accuratezza di quanto il medico
ha compreso, sia di quello che ha capito il paziente,
per concludere la consultazione sul terreno comune
della reciproca conoscenza, stabilendo cosi una salda
relazione di cura.

Conclusioni

Attraverso I’implementazione di un approccio nar-
rativo in una piattaforma comunicativa validata, € real-
mente possibile rispondere alle nuove esigenze
comunicative che un rapporto medico paziente orien-
tato alla persona comporta.

Si ritiene che dall’analisi della scena narrativa ori-
ginaria della Medicina possa emergere I’immagine di
una Medicina Narrativa come pratica comunicativa
che orienta la cura verso la persona che non appare il
vezzo di una particolare sensibilita umanistica del sin-
golo professionista, non risulta qualcosa di insolito o
lontano dalla identita dell’internista, ma diviene la
compagna di una prassi di cura che impegna quotidia-
namente ogni medico, che ha il privilegio di aver cura
di esseri umani, in una delle pratiche sociali a piu alta
densita antropologica, illuminando quel senso di gran-
dezza proprio della professione medica, troppe volte
vilipesa da un carico amministrativo mortificante.
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RIASSUNTO

La Regione Lazio, attraverso le ‘Linee di indirizzo per la stesura dei Percorsi Diagnostico Terapeutico Assistenziali - PDTA
nella cronicita -18/12/2020” ha recepito il ‘Piano Nazionale per il Governo delle Liste d’Attesa 2012-2014". Nel 2015 ha attivato
tre PDTA (Percorsi Diagnostico-Terapeutici Assistenziali) riguardanti patologie croniche. Il dolore cronico ¢ importante nella
quotidianita del paziente, del medico e di riflesso nella societa. Dal 2010 la valutazione del dolore ¢ diventata obbligatoria (Art.
7 della legge 38/2010) ed ¢ doveroso riportarne in cartella clinica le caratteristiche. Naturalmente deve essere registrata anche
la terapia impostata in base ad una adeguata conoscenza della farmacocinetica e della farmacodinamica dei farmaci antidolorifici
utilizzati, seguendo le linee guida a scale progressive (OMS). Dei farmaci ¢ opportuno considerare anche le vie di somministra-

zione piu adeguate e gli effetti collaterali, in particolare per gli oppioidi.

Introduzione

1l paziente con dolore rappresenta una realta sem-
pre piu frequente nella pratica clinica. Tra i sintomi ri-
feriti, ¢ quello che maggiormente tende a
compromettere la qualita della vita e che porta piu di
frequente a consultare il proprio medico. E evidente
che una sua gestione inadeguata determina gravi ri-
percussioni fisiche, psicologiche, sociali.

Nel Rapporto al Parlamento sullo stato di attuazione
della Legge n. 38 del 15 marzo 2010 relativo agli anni
2015-2017, ¢ evidenziato che attualmente € ancora ca-
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rente la capacita di affrontare il dolore in modo orga-
nico. I percorsi assistenziali di presa in carico del pa-
ziente differiscono da regione a regione. Nella regione
Lazio, come risulta dal DCA del 27 novembre 2015, ¢
stata deliberata un’organizzazione che prevede centri di
terapia del dolore secondo lo schema Hub e Spoke, con
il coinvolgimento dei medici di medicina generale per
la costituzione di una rete assistenziale.!

Pertanto, ¢ stato proposto un sistema che integra,
attraverso i Percorsi Diagnostico-Terapeutico-Assi-
stenziali (PDTA), I’attivita degli addetti all’assistenza
primaria con gli specialisti nell’ambito sia territoriale
che ospedaliero. La costruzione di PDTA, con al cen-
tro il paziente, ¢ garanzia di effettiva presa in carico
dei suoi bisogni ‘globali’ con il diretto coinvolgimento
della persona con cronicita e dei suoi caregiver.

11 PDTA ¢ uno strumento di governance, gestito da
un team di professionisti sanitari parimenti valorizzati,
multicentrico come da disease management program.?

La principale limitazione dei PDTA nelle malattie
croniche ¢ legata ad una quasi inevitabile rigidita delle
linee guida.

Nella regione Lazio ¢ stata organizzata un’assistenza
integrata con varie figure professionali che garantiscano
una rete per un’adeguata terapia del dolore mediante tre
livelli: i) Ambulatori dei Medici di Medicina Generale;
ii) Centri di Terapia del dolore di primo Livello Ospe-
dalieri/Ambulatoriali (SPOKE); iii) Centri di Terapia del
dolore di secondo Livello solo Ospedalieri (HUB).!

I Percorsi Diagnostici Terapeutici Assistenziali
(PDTA), condivisi e formalizzati, realizzano una con-
tinuita assistenziale mediante 1’utilizzazione di piat-
taforme informatiche che permettono di condividere in
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rete le informazioni tra i vari Professionisti. In tal modo
si puo passare ai vari livelli di assistenza, quindi da cen-
tri ambulatoriali ai diversi tipi di ricoveri diurni, fino ad
arrivare a ricoveri ordinari applicando interventi farma-
cologici, psicologici, strumentali, chirurgici di comples-
sita sempre piu elevata. La rete della terapia del dolore
si correla alle altre reti, ad esempio quelle delle Cure
Palliative e dell’Oncologia, per poter agire in modo
coordinato sul paziente soprattutto se complesso e po-
lipatologico.

A livello regionale esiste una struttura di coordi-
namento con molteplici compiti tra cui: i) valutazione
dell’efficacia e dell’efficienza delle prestazioni; ii) co-
stante aggiornamento delle linee guida; iii) controllo
della qualita delle prestazioni erogate e valutazione
della loro appropriatezza; iv) promozione di pro-
grammi di formazione continua come previsto dall’art.
8 comma 2 della legge 38/2010; v) elaborazione di
linee di indirizzo per lo sviluppo di PDTA su singole
condizioni cliniche; vi) modifica e integrazione delle
principali prestazioni e procedure diagnostiche e tera-
peutiche da attribuire ai due livelli Hub e Spoke.!

La Regione Lazio, attraverso la Direzione salute e
integrazione sociosanitaria, ha emanato la Determina-
zione 18 dicembre 2020, n. G15691: ‘Linee di indi-
rizzo per la stesura dei Percorsi Diagnostico
Terapeutico Assistenziali - PDTA nella cronicita’.

Queste hanno lo scopo di: promuovere la centralita
¢ la corresponsabilita della persona nel processo di
cura della sua malattia; piena valorizzazione della rete
in visione della continuita assistenziale modulata per
ciascun paziente, anche in rapporto alla complessita
della malattia e alla pluripatologia eventualmente pre-
sente; forte integrazione tra cure primarie e speciali-
stiche e tra ospedale e territorio; presa in carico
completa del paziente attraverso un approccio inte-
grato gia dalle fasi iniziali.

La regione Lazio ha attivato alcuni PDTA tra cui
quelli per il diabete, per la broncopneumopatia cronica
ostruttiva, per lo scompenso cardiaco, inoltre ha pro-
grammato di individuare e definire altri PDTA promuo-
vendone I’utilizzo in maniera adeguata, utilizzando una
piattaforma gestionale aziendale, una cartella clinica
informatizzata e condivisa, coinvolgendo il RECUP per
agende dedicate ¢ gestione dei richiami attivi.

E necessario estendere la tecnologia a tutti i per-
corsi di cura sviluppando metodiche come la teleme-
dicina che, associata al teleconsulto, puo facilitare ‘la
comunicazione e I’integrazione tra operatori, figure e
livelli di assistenza’.?

Assetto organizzativo

L’organizzazione ha come compito fondamentale
la centralita della persona e il processo di cura. Gli ele-
menti fondanti sono i seguenti:
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- FASE [I: stratificazione e targeting della popola-
zione;

- FASE II: promozione della salute, prevenzione e
diagnosi precoce;

- FASE III: presa in carico e gestione del paziente;

- FASE IV: erogazione di interventi personalizzati
per la gestione del paziente;

- FASE V: valutazione della qualita delle cure ero-
gate.’

Il Chronic Care Model (modello di assistenza alla
cronicita) ¢ stato assunto come punto di riferimento
per la risposta sanitaria alle malattie cronico degene-
rative. In tale modello la gestione del paziente cronico
nel setting della continuita assistenziale riconosce
nelle Cure Primarie (Medicina Generale, Pediatri di
Libera Scelta, Medici di Continuita Assistenziale) un
aspetto fondamentale.

Questo modello, integrandosi con il Disease Ma-
nagement, determina I’Expanded Chronic Care Model
che utilizza Percorsi e Gestione Integrata.?

Ogni PDTA viene in genere attivato nel territorio,
in particolare presso le Case della Salute, e prevede
un dirigente medico responsabile del coordinamento
del percorso, operating manager PDTA, e un case ma-
nager, responsabile della presa in carico globale, per
assicurare al paziente la continuita delle cure.

Le strutture sanitarie che erogano la terapia del do-
lore, spesso associata alle cure palliative, hanno 1’ob-
bligo di assicurare un programma di intervento
individuale sia per il paziente che per la famiglia, nel
rispetto di principi quali dignita e autonomia, allo
scopo di garantire la migliore qualita di vita possibile.

Nel PDTA del dolore cronico che riguarda sia pa-
zienti oncologici che non, dovrebbero essere esami-
nati: epidemiologia e definizione, scale di valutazione,
controllo farmacologico del dolore e caratteristiche dei
vari farmaci utilizzati, linee guida, effetti collaterali
dei farmaci e loro gestione, trattamento del dolore re-
frattario, procedure invasive.

Epidemiologia e definizione

Il dolore ¢ stato definito dall’International Asso-
ciation for the Study of Pain (IASP) come ‘un’espe-
rienza sensoriale ed emotiva spiacevole, associata a
effettivo o potenziale danno tissutale o comunque de-
scritta come tale’.*

L’esperienza del dolore ¢ determinata dalla dimen-
sione affettiva e cognitiva, dalle esperienze passate,
dalla struttura psichica e da fattori socio-culturali. Il
dolore ¢ fisiologico, un sintomo vitale/esistenziale, un
sistema di difesa, quando rappresenta un segnale d’al-
larme per una lesione tissutale, essenziale per evitare
un danno (in caso di dolore acuto); diventa patologico
quando si automantiene, perdendo il significato ini-
ziale e diventando a sua volta una malattia (sindrome
dolorosa cronica). Alla luce di questa complessita si
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puo ragionevolmente introdurre il concetto di dolore
totale Figura 1.}

Il dolore ¢ stato in passato associato socialmente a
quello legato alla malattia neoplastica, in realta esso
interessa un’ampia fascia di popolazione anche non
neoplastica.

In Italia I’epidemiologia del dolore ha portato ad
evidenziare circa 15 milioni di soggetti affetti da dolore
moderato e 7 milioni e mezzo da dolore grave. Di tutti
questi solo 800.000 sono trattati adeguatamente con op-
pioidi. Nello specifico si ritiene che la localizzazione
pit frequente del dolore sia a livello osteo-articolare.®

Dati ISTAT del 2010 rilevano, nella popolazione
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Al e S

e L b =
————
A g
P S S

Figura 1. Dolore totale (Linee Guida AIOM, 2019).°
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Figura 2. Algoritmo per la gestione del dolore in area me-
dica - ospedale e territorio.®

italiana, una prevalenza di dolore cronico del 21,7%
pari a circa 13 milioni di persone.” La Figura 28 mostra
una proposta di gestione del dolore in area medica
tanto in ospedale che sul territorio.

11 dolore puo essere classificato secondo la sua du-
rata in dolore acuto e cronico. Un tipo particolare ¢ il
cosiddetto dolore iatrogeno, di per sé complesso, re-
lativo a: post-chirurgico, post radioterapia, terapie me-
diche antineoplastiche, inadeguato controllo della
terapia antidolorifica.

Nella pratica clinica bisogna tener presente che il
dolore complesso, resistente alla terapia antalgica, pud
presentare una componente iatrogena.’

A tutt’oggi il dolore, soprattutto quello associato
al cancro, viene sottotrattato.

Valutazione

Dal 2010 la valutazione del dolore ¢ diventata ob-
bligatoria (Art. 7 della legge 38/2010) ed ¢ diventato
doveroso riportare in cartella clinica la sua intensita, le
sue caratteristiche e la sua evoluzione nel tempo, la te-
rapia impostata con i relativi farmaci e dosaggi insieme
al risultato raggiunto.

Se viene stimata solo I’intensita del dolore, la scala
¢ definita unidimensionale, se vengono valutate anche
altre componenti quali la sensoriale, I’emotiva, la
comportamentale, la cognitiva e la sociale si utilizzano
scale multidimensionali.*

Quelle unidimensionali piu utilizzate sono: NRS
(Numeric Rating Scale for pain); VRS (Verbal Rating
Scale), VAS (Visual Analog Scale for pain).

La scala numerica (NRS) ¢ quella maggiormente
usata ed ¢ composta da una serie di numeri, da 0 a 10,
con lo zero che corrisponde a ‘dolore assente’ e il 10
al ‘peggior dolore possibile’. Il paziente sceglie il va-
lore numerico per il suo dolore: da 1 a 4 lieve, da 5 a
6 moderato, da 7 a 10 forte® (Figura 3).

La scala analogica visiva (VAS) consiste di una
linea lunga 10 centimetri sulla quale il paziente ¢ in-
vitato a mettere un segno nel punto corrispondente
all’intensita del dolore.

La scala verbale (VRS) ¢ composta da una serie di
aggettivi che servono a descrivere I’intensita del dolore
(Figura 4).”

Le scale unidimensionali piu usate sono la VAS e la
NRS, mentre in quelle multidimensionali, come il Brief
Pain Inventory (BPI), il McGill Pain Questionnaire,
vengono valutate, oltre al dolore, altre sensazioni come

o 1 z 3 L] 5 6 T 8 9

Nessun dolore Dolore

Massimo dolore

Figura 3. Scala di valutazione numerica. Modificato da
Linee Guida AIOM, 2019.°
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la sensoriale-discriminativa, la motivazionale-affettiva,
la cognitivo-valutativa, ecc. ma, per la loro complessita,
il loro uso nella pratica clinica ¢ limitato.'

Per alcune categorie di soggetti esistono scale di va-
lutazione particolari in relazione all’eta e alla capacita
di comprensione come, ad esempio, la PAINAD (Pain
Assessment in Advanced Dementia) nella demenza
avanzata.'' Si ricorda che tutte queste scale di valuta-
zione sono riportate alla scala numerica per valutare
I’intensita del dolore e per fare confronti nel tempo.

Terapia farmacologica del dolore

Il controllo farmacologico del dolore rimane an-
cora oggi la strada da seguire per effettuare, per quanto
possibile, una tailor therapy o terapia personalizzata
in base alle sue caratteristiche e a quelle del paziente.

Per raggiungere 1’obiettivo, ’approccio attual-
mente utilizzato ¢ quello di collegare la scelta del far-
maco all’intensita del dolore secondo la scala
elaborata dall’OMS, a tre gradini, che permette di im-
piegare il farmaco piu idoneo (Figure 5 ¢ 6).!%13

Farmaci del I gradino

Paracetamolo: & un farmaco anche ad azione an-
tipiretica, di fatto privo di attivita anti-infiammatoria,
largamente utilizzato sia singolarmente che in asso-
ciazione con altre molecole (tramadolo, codeina o os-
sicodone). La posologia giornaliera non deve essere
superiore ai 3 g, nelle associazioni fisse ¢ di 325 mg.'*

FANS/COXIB: 1 FANS (farmaci anti-infiammatori
non steroidei) hanno un’azione anti-infiammatoria,
analgesica ed antipiretica; i COXIB inibiscono selet-
tivamente la ciclossigenasi-2 per cui il loro I’uso ¢ me-
glio tollerato dal tratto gastrointestinale.!” In letteratura
sono sempre pit numerose le segnalazioni di eventi
avversi legati alla somministrazione di questi farmaci,
in particolare sull’apparato cardiovascolare, renale,
epatico e gastrointestinale,'®!

Farmaci del II gradino

Tramadolo: & un oppioide debole.”? La dose gior-
naliera ¢ compresa tra 50-400 mg ma, tenuto conto del

Messuno 0
Lieve |
Moderato 2
Forte 3
Molto forte 4

Figura 4. Scala verbale.’

[page 12]

[QUADERNI - Italian Journal of Medicine 2022; 10(4):e3]

Rassegna

duplice meccanismo d’azione, bisogna eseguire un’at-
tenta titolazione del farmaco, per prevenirne gli effetti
collaterali. L’associazione con altri farmaci deve es-
sere attentamente valutata.2* E un analgesico centrale
caratterizzato da una duplice azione: un’attivita op-
pioide in quanto debole agonista puro dei recettori mu
e inibitore del reuptake di serotonina e noradrenalina.
Come per gli altri oppioidi, genotipi diversi del cito-
cromo CYP2D6 possono modificare I’efficacia attesa
della sostanza. Il massimo della dose ¢ 400 mg suddi-
viso in 4 somministrazioni; ¢ indicato per un adulto
con funzionalita epato-renale normale, mentre dosi piu
basse sono raccomandate per anziani over 75 anni ¢
per i pazienti con funzionalita renale ed epatica com-
promessa, per evitare possibili effetti collaterali.

E inoltre disponibile in associazione fissa (37,5 mg
di tramadolo con 325 mg di paracetamolo), sommini-
strabile per via orale.

Gli effetti indesiderati pit comuni sono: allucina-
zioni, confusione, vertigini, nausea, vomito, stipsi.?

Le controindicazioni sono: gravidanza, allatta-

SCALA OMS DEL DOLORE (1996)
T Tdne |
| Opplacel fort £ FANS 0|
WAS ] # /' :mt“ 'I
Oolore grave | PR

7-10 I gradino

Oppiacei deboli + FANS 0

4 dmrwmrvﬂn-’-nmpmwﬂm
parscetamols £ adiuvant

.6 Dolore moderato .
1" grading
Dolons periisientesin prggienements 1 FANS o paracetamolo =
f adganti
14 Dolore lieve

Figura 5. Scala OMS del dolore (1996)."

Figura 6. Classi di farmaci e possibili combinazioni. Mo-
dificato da Mammuccari et al., 2015.13
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mento, epilessia, intossicazione acuta da alcool,
MAO.

Le preparazioni sono: gocce, compresse, solu-
zione orale, fiale iniettabili in vari dosaggi. La solu-
zione iniettabile non ¢ miscelabile con numerosi
farmaci.?6?’

Codeina: ¢ un profarmaco e solo il 10% ¢ trasfor-
mato in morfina ¢ come tale compie 1’effetto analge-
sico. La demetilazione a livello citocromiale ¢ operata
dal citocromo P450, in particolare dalla subunita
CYP2D6 di cui esiste ampio polimorfismo genetico,
il 7-10% dei soggetti caucasici ne sono geneticamente
privi (c.d. poor metabolizers) con notevole riduzione
della sua efficacia per la mancata trasformazione in
morfina. Situazione opposta invece si registra in circa
15-20 milioni di Europei dove ¢ presente una dupli-
cazione del CYP2D6 (c.d. ultrarapid metabolizers): in
questi soggetti quindi sono possibili effetti da tossicita
acuta (es. nausea, allucinazioni, iperalgesia, efc.)
anche severi.?

E somministrata ad una dose variabile da 90 a 360
mg/die, oltre il quale generalmente si suggerisce di
procedere con oppioidi piu efficaci.

Da inizio 2014, inoltre, le formulazioni a base di
codeina possono essere usate, anche negli adulti, per
un massimo di tre giorni, come riportato nella Scheda
Tecnica.? ¥

Farmaci del III gradino

Morfina: ¢ il capostipite degli oppioidi forti, con
disponibilita per via orale variabile, con emivita pari
a 2-3 ore, con picco a 60 minuti. I suoi metaboliti sono
morfina 3-glucuronato (M3G) e morfina-6-glucuro-
nato (M6G).

La M3G, prodotta in elevate quantita, ¢ inattiva nei
riguardi del recettore mu, mentre sembra esercitare ef-
fetti soprattutto di tipo eccitatorio; la M6G ¢ la mole-
cola attiva. L’eliminazione avviene per via renale. Il
rapporto di equianalgesia tra la via orale e quella pa-
renterale ¢ approssimativamente di 1:3. Esistono varie
formulazioni di morfina: per via orale quella a lento
rilascio, con somministrazioni generalmente ogni 12
ore, per trattamenti prolungati; quella a rapido rilascio
con somministrazioni ogni 4 ore utilizzata anche per
titolare il dosaggio, in fiale.*33-3¢

Ossicodone: viene metabolizzato in varia misura
dalle subunita citocromiali CYP2D6 e CYP3A4 e con-
vertito in ossimorfone e in nor-oxycodone, inattivo. Il
primo ha una notevole attivita analgesica e una mag-
giore affinita con il recettore p1. L’eliminazione del far-
maco o dei suoi metaboliti pud essere compromessa
in presenza di disfunzioni renali. Gli effetti collaterali
sono uguali a quelli della morfina. Per os ¢ disponibile
a dosaggi variabili: in combinazione con paracetamolo
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a dose fissa (325 mg), e in compresse a lento rilascio
(da 5 a 80 mg), in associazione con naloxone, in fiale
per via parenterale. Viene, a volte, collocato tra gli op-
pioidi del secondo gradino, ma solo quando associato
col paracetamolo a basso dosaggio.>”’

Fentanyl: ¢ 80-100 volte piu potente della mor-
fina; ¢ liposolubile e viene utilizzato soprattutto per
via transdermica. Per tale motivo ¢ il farmaco di
maggiore prescrizione nei casi di dolore cronico. E
eliminato per via urinaria, il 10% immodificato, e per
tale motivo utilizzato nell’insufficienza renale. La
formulazione transdermica ¢ disponibile attualmente
nei seguenti dosaggi: 12-25-50-75-100 mcg/h con
sostituzione, generalmente, ogni 72 ore. Raggiunge
una concentrazione plasmatica relativamente stabile
dopo circa 16-24 h, per cui ¢ indispensabile preve-
dere 1’assunzione di altri analgesici per coprire que-
sto intervallo di tempo. Le precauzioni da adottare
corrispondono a quelle usate sempre nelle sommini-
strazioni transdermiche. Il fentanyl ¢ disponibile
anche in formulazioni assorbite dalle mucose orali e
nasali, con vari dosaggi che vengono utilizzati in
caso di dolore episodico intenso, meglio definito
come BTcP.#04?

Idromorfone: ¢ un oppioide maggiore, ¢ assorbito
per via orale, viene metabolizzato a livello epatico me-
diante un processo di glucuronazione (fase 2) ed
escreto per via renale. La sua biodisponibilita ¢ varia-
bile. Possiede una stretta analogia con la morfina per
la farmacocinetica e per gli effetti collaterali. E dispo-
nibile in compresse a lento rilascio, con unica sommi-
nistrazione giornaliera, con i seguenti dosaggi: 4, 8§,
16, 32, 64 mg. 34

Buprenorfina & metabolizzata nel fegato e trasfor-
mata in norbuprenorfina e successivamente glucu-
rono-coniugata ed eliminata per via biliare. Essa
agisce come agonista verso recettori u e come debole
antagonista verso recettori K € & per cui viene consi-
derata un agonista parziale. Attualmente viene som-
ministrata mediante un sistema trans-dermico a
matrice, con dosaggi di 5-10-20 mcg/h ogni 7 giorni
e di 35-52,5 ¢ 70 mcg/h ogni 72-96/h. 447

Metadone: ha una disponibilita orale elevata con
una lunga emivita che va da 18 a 36 ore. E un farmaco
a lenta eliminazione, metabolizzato a livello epatico
dal citocromo CYP in varie subunita. Il suo uso ri-
chiede una somministrazione graduale iniziando da
dosaggi molto bassi con successivo incremento se-
condo la risposta clinica.*¥5

Tapentadolo: ¢ un analgesico centrale caratteriz-
zato da una duplice funzione: oppioide forte, in quanto
agonista dei recettori mu ed inibitore del re-uptake
della noradrenalina. Ad oggi sono disponibili solo pre-
parazioni a lento rilascio somministrabili per via orale,
con dose iniziale di 50 mg %2 con un dosaggio mas-
simo di 250 mg x2/die.’!

[page 13]



patologie a decorso cronico). Tutti questi farmaci pos-

Dosaggi degli oppioidi sono essere associati agli oppioidi di cui potenziano
La terapia va personalizzata, con iniziale titola- gli effetti terapeutici con il vantaggio di ridurne il do-
zione mediante oppioidi a rapido rilascio, come la Sagglo.

morfina. E raccomandata la somministrazione a orari
fissi. In caso di sostituzione dell’oppioide si utilizzano .
le tabelle di conversione.>253 Bibliografia
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ABSTRACT

This study is important because it suggests customized care in hospice for terminally ill COVID-19 frail patients and the
objective was to assess the treatment, the care data and clinical features of a population at high risk of mortality from COVID-
19. This retrospective observational study concerns 48 patients affected by COVID-19 related pneumonia. The period of obser-
vation was from March the 26" 2020 to April the 29" in the novel created COVID Hospice in Vaio Hospital (Parma,
Emilia-Romagna, Italy). The patients affected by COVID-19 related pneumonia were transferred from the Internal Medicine
Department of Vaio Hospital through a data sheet used as triage and assessment of the risk of high mortality. Main outcomes
and measures were to evaluate the treatment, the care data and clinical features of a COVID population at high risk of mortality.
We analyzed comorbidity, some clinical parameters on admission, the kind of support and the pharmacotherapy in progress.
Were also detailed age, sex, clinical conditions and treatment, level of frailty, duration of hospitalization and discharge. The
main symptoms registered were dyspnea and agitation/anxiety. The Borg scale for dyspnea, and RASS PALL scale for the level
of agitation/sedation were used. Of the 48 analyzed patients, 75% (36) were female. The average age was 86.3 years. The
average days of hospitalization were 9.5 days. The comorbidities were 43% cardiovascular, 22% respiratory, 22% diabetic, and
13% oncological. 44 patients had ventilatory support, while 48% of the patients had dyspnea at rest, 56% had tachypnoea, 85%
had respiratory failure, 23 had altered blood chemistry, 69% had a diagnosed dementia (28 patient) and/or a psychiatric disorder
(8). BORG reduction was obtained in 67% of patients with multiple drug approach. RASS PALL scale evaluation showed agi-
tation in 7 patients, sedation in 13. Proportional modulated sedation was required in 19 patients. The RASS level obtained was
<2 in 60%. Oxygen saturation on admission was >90% in 50% of patients in O, therapy and <90% in the other 50%. In 40%
saturation remained above 90%. The outcome of the palliative care pathway was death for 81.25% patients and discharge for 9
patients. A COVID Hospice for terminal patients is required during an emergency pandemic. This made it possible to modulate
the treatments according to the different clinical characteristics. Cognitive impairment and psychiatric disorders should be in-
cluded among the comorbidities that cause an increased mortality risk.
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patients were hospitalized until April the 29". The
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sample analyzed in this study concerns 48 patients
affected by COVID-19 related pneumonia.

The patients were transferred from the Internal
Medicine Department (219 beds in total) through a
data sheet created by the palliative care team that
acted as a triage and assessed the risk of high mor-
tality.>> Data were analyzed from March the 26™
when a triage data sheet was performed.

The sheet (Figure 1) analyses 4 items: comorbid-
ity, some predefined clinical parameters and pharma-
cotherapy on admission, the kind of support in
progress.

In addition to the sheet data, some other aspects
were detailed: age, sex, clinical conditions and thera-
pies during hospitalization, level of frailty (Clinical

High mortality risk factors data sheet

Comodhsditas:
cardigvastular disease
dhabétes

chrone: respiralony diseass
CancEr

LChnical data

dyspnea at rest or Bong> 4
resparabony rate > X2actmin
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Radiological progression
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Figure 1. The collecting data sheet for triage.
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Frailty Scale: CSF) on admission, duration of hospi-
talization in previous admission, time spent in the
ward and discharge.

The main symptoms registered were dyspnea and
agitation/anxiety.

Therefore, the BORG scale for dyspnea (signifi-
cant if >4), and RASS PALL scale for the level of ag-
itation (from +1 to +4)/sedation (from -2 to —5) were
used in the analysis of clinical data.

Results

Of the 48 patients 75% (36) were female. The av-
erage age was 86.3 years with 40 patients over 80

presant

present
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years old, only 1 under 70 years old. The comorbidi-
ties were 43% cardiovascular, 22% respiratory, 22%
diabetic, and 13% oncological.

Upon admission, 44 patients out of 48 had high
flux oxygen support, while 48% of the patients had
Borg dyspnea at rest >4, 56% had tachypnoea (FR >22
acts/min), 85% had respiratory failure (PaO, <65
mmHg or SpO, <90%) in high oxygen flux, 23 had al-
tered blood chemistry (PCR, D-dimer, full blood
count, kidney function), 69% had a diagnosed demen-
tia or an impaired cognitive state or presence of psy-
chiatric disorder. Only 3 had hemodynamic support.

The ongoing treatment was with sedative drugs in
18 patients (38%), with opioids in 16 (33%), with hy-
droxychloroquine in 10 (21%), and with retroviral
drugs in 4 (8%).

CSF was unknown for 22 (46%) patients, 22
(46%) had frailty >7, and only 48% had <6 prior to
hospitalization.

The duration of hospitalization in the original ward
(Internal Medicine) was on average 11 days. In 46%
the hospital stay exceeded 10 days.

The average days of hospitalization in the Pallia-
tive Care ward were 9.5 days. In particular, 16 patients
stayed over 10 days (equal to 33%), 20 patients be-
tween 5-10 days (42%), while 12 patients were hos-
pitalized for less than 4 days (25%).

The subgroup of patients with certified cognitive
impairment consisted of 28 patients (58% of the total).
On admittance, 20 were receiving high flow oxygen
therapy with a Vent mask (VM) 15 L/min at 60% —12
L 40%), 3 with VM 6 L/min 31%, 3 nasal cannulas 8-
2 L/min, 2 were in ambient air.

In the subgroup with cognitive disorders, support
with high flow oxygen therapy with VM 15 with FiO,
>60% was continued in 15 patients (53%). Among
these, due to the lack of compliance with VM owing
to delirium/agitation, in 5 patients we switched to the
administration of oxygen at lower flows with nasal
cannulas, together with a pharmacological aid with an-
tipsychotics which allowed a reduction of BORG in
67% of patients despite reduced baseline O, flow (2-
6 L/min).

The introduction of low-dose morphine (range
from 10-40 mg/two in continuous infusion via par-
enteral route or percutaneous gastrostomy tube) was
required for modulation of dyspnea in 10 patients out
of 28, in addition to 9 already being treated by the In-
ternal Medicine Department (68%).

The assessment of the emotional component and
agitation was performed with the RASS PALL scale.
On admission, the RASS was >1 in 7 patients, while
13 were already in a sleepy state (RASS between —1
and —4). Proportional modulated sedation was re-
quired in 19 patients (39.5% of the total).

The sedative treatments were carried out in 7/19
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with haloperidol, 8/19 midazolam, 3/21 with pro-
mazine, 1/21 with diazepam, combining + of 1 drug in
8/16 (50%). The RASS level obtained was <-2 in 60%.

A psychiatric pathology was identifiable in another
subset of patients (8/48): 2 suffered from major de-
pression, 2 from bipolar disorder, 2 from schizophre-
nia, 1 from paranoid schizophrenia and 1 from major
depressive psychosis. Among these, 6 psychiatric pa-
tients were also associated with cognitive impairment.

Oxygen saturation in the whole group on admis-
sion was >90% in 50% of patients in O, therapy and
<90% in the other 50% of patients in O, therapy. In
40% saturation remained above 90%, meaning that
respiratory failure does not seem to be the only cause
of death.

The outcome of the palliative care pathway was
death for 39 patients (81.25%) and discharge for 9 pa-
tients (18.75%), of which 4 in non-COVID-19 hos-
pices, 4 in a nursing home for elderly or psychiatric
centers and one in another structure.

Discussion

All the patients considered terminal had risk fac-
tors. The main difficulties, because of fragility and
management, emerged in patients with dementia.
Modulating the treatment of the symptoms according
to the clinical features in a personalized manner and
with low doses of drugs, made it possible to obtain a
good end-of-life accompaniment with a proportionate
level of sedation. Moreover, 19% achieved a substan-
tial clinical improvement that allowed discharge. Res-
piratory failure was reversible in some patient, since
our data show that 40% of the deceased patients had
normal saturation corrected with oxygen. Therefore,
respiratory failure does not seem to be the only cause
of death.

The effort to consider patients not all equal and
with the same needs, typical attitude of palliative care,
has allowed an appropriate and proportionate result
even during COVID-19 pandemic.

Conclusions

The possibility of offering a specific place of care
to patients considered to have a low chance of survival
has made it possible to modulate the treatments ac-
cording to the different clinical characteristics - cog-
nitive and/or psychiatric disorder, such as the
discharge of 18.75% of the patients.

In addition, we believe it is important to include
cognitive impairment and psychiatric disorder among
the comorbidities that cause an increased mortality
risk. The complexity of care and approach of these pa-
tients, as well as the need for partial suspension of the
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RIASSUNTO

La pandemia possiede la forza di un evento storico, che in quanto tale spacca la vita in un prima e un dopo, trasformando sia
il passato, che pud assumere un nuovo significato, sia il futuro che non sara piu come prima. Quando si vive la radicalita di un
evento storico, si ¢ in una specie di terra di mezzo nella quale ci si incammina privi della guida di un passato dal quale si ¢ stati sra-
dicati, senza poter fare previsioni su un futuro quanto mai incerto. In questa situazione la capacita dell’essere umano di raccontare
e di raccontarsi puo servire per dare un senso a un tale incerto cammino e per rimanere saldi di fronte all’irruenza dell’evento.
Ecco I’opportunita di raccontare, nel tempo della pandemia, il progetto R-Esistere che ha rappresentato la casa comune dei racconti
di quanti professionisti della salute, cittadini e pazienti hanno vissuto e stanno vivendo il tempo della pandemia. Non a caso, quindi,
il progetto si ¢ denominato R-Esistere: questo nostro ex(si)stere, il comparire sulla terra, I’esserci nel tempo, di fronte ad una forza
dirompente che metteva a nudo la fragilita e la vulnerabilita costitutiva tanto dell’essere umano, quanto delle societa da lui fondate,
doveva assumere la figura del resistere: dello stare saldo. R-esistere era, ad un tempo, un imperativo e un augurio: attraverso il
respiro che ¢ soffio vitale e che permette il racconto, fornendo cosi la traccia di cio che sara ricordato, delineando I’identita narrativa
personale e della nostra societa al tempo della pandemia. Si ritiene che le storie raccolte in R-esistere siano state le nostre storie e

che, nel riverbero di quelle, risuoni I’esperienza di ogni internista che avra voglia di leggere 1’articolo.

Introduzione

Descrivere R-Esistere ¢ sostanzialmente parlare
di un case report su come la medicina narrativa possa
funzionare e trovare, lungo la strada di un progetto
definito, nuovi elementi che implementano nuovi
obiettivi e nuovi risultati, arrivando poi ad evolvere
in qualcosa che va oltre il progetto originario per
generare altri rivoli di studio, conoscenza, forma-
zione.!?

La definizione che riguarda la medicina narrativa,
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precisata nella consensus conference, promossa dal-
I’Istituto Superiore della Sanita recita:
‘con il termine di Medicina Narrativa (mutuato
dall’inglese Narrative Medicine) si intende una
metodologia d’intervento clinico-assistenziale
basata su una specifica competenza comunica-
tiva. La narrazione é lo strumento fondamen-
tale per acquisire, comprendere, e integrare i
diversi punti di vista di quanti intervengono
nella malattia e nel processo di cura. Il fine ¢
la co-costruzione di un percorso di cura per-
sonalizzato e condiviso (storia di cura)’ > E ad
integrazione della definizione principale: ‘La
medicina narrativa (NBM) si integra con I’E-
vidence Based Medicine (EBM) e, tenendo
conto della pluralita delle prospettive, rende le
decisioni clinico assistenziali piu complete,
personalizzate, efficaci e appropriate’. ‘La
narrazione del paziente e di chi se ne prende
cura é un elemento imprescindibile della me-
dicina contemporanea, fondata sulla parteci-
pazione attiva dei soggetti coinvolti nelle
scelte. Le persone, attraverso le loro storie, di-
ventano protagoniste del processo di cura’?
Questa definizione, che risale al 2014 e che pro-
babilmente andra in futuro in qualche modo ridefinita
per le evoluzioni mostrate dalla pratica della medicina
e per ’evoluzione della societa, identifica perfetta-
mente quattro delle sfere che riguardano la medicina
narrativa: i) un’area formativa che ne permette la pra-
tica; ii) un’area di raccolta delle storie dove il narrare,
di per sé stesso, assume un tono terapeutico nei pa-
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zienti correlato allo sviluppo dell’io narrativo; iii)
un’area di analisi delle storie che, attraverso la meto-
dologia propria della ricerca qualitativa, ¢ in grado di
cogliere nelle singole narrazioni o nelle narrazioni di
piccole coorti immediati aspetti del vissuto della ma-
lattia, da poter integrare nel processo di cura; iv) un’a-
rea di ricerca che, attraverso l’integrazione della
ricerca quantitativa e qualitativa, legge le narrazioni
per poter analizzare situazioni e processi in modo da
poter fornire risposte organizzative.

Crediamo che R-Esistere sia stato e sia un buon
esempio di percorso di tutte queste fasi.

Il progetto e la ricerca

Nel marzo del 2020, in pieno lockdown, dopo un
primo momento di smarrimento, gli autori hanno co-
minciato a immaginare come la medicina narrativa po-
tesse in qualche modo fornire un aiuto. Attraverso i
racconti di amici e colleghi e attraverso le esperienze
personali di quel periodo, ci si rendeva conto di come
nessuno fosse preparato a vivere una situazione di si-
mile gravita, né dal punto di vista emotivo, né dal
punto di vista organizzativo.

All’interno dell’isolamento creato dal lockdown,
tutta la popolazione si ¢ dovuta in qualche modo con-
frontare con le gravi problematiche fisiche e psichiche
della malattia, con i lutti, con I’impossibilita di dare
un aiuto immediatamente efficace, con I’impossibilita
di poter salutare od essere di supporto per i propri cari
ammalati o morenti.

Da un altro lato, il Sistema Sanitario si ¢ trovato
di fronte a fasi delicatissime e profonde di Crisi per le
poche conoscenze che si avevano del fenomeno coro-
navirus e per le conseguenti complicatissime e conti-
nue riorganizzazioni che I’emergenza sanitaria
richiedeva.

In quel momento ¢ emersa 1’urgenza di offrire, ai
sanitari, ai pazienti, ¢ ai cittadini, un canale di ascolto
che permettesse di esprimere storie che, se tenute troppo
a lungo nei propri pensieri, avrebbero permesso al virus
di aggiungere ulteriore sofferenza ad un evento dolo-

tele

roso personale e collettivo che colpiva duramente ogni
dimensione del vivere umano e rendeva arduo abitare
un mondo divenuto improvvisamente ostile.

Sono stati interpellati gli esperti di McCann
Health, che gia avevano seguito un importante pro-
getto di medicina narrativa chiamato ‘Viverla Tutta’
(https://www.viverlatutta.it/).

E stato individuato il luogo di questo ascolto, cioé
un portale ospitato dal sito della Societa Italiana di
Medicina Narrativa (SIMeN) (https://www.medicina-
narrativa.network/), dove accogliere le storie in ma-
niera libera consentendo un feedback pressoché
immediato.

La raccolta di storie avrebbe rappresentato, in un
momento successivo, una fotografia del periodo pan-
demico da conservare per il futuro e ci avrebbe anche
permesso un’analisi del fenomeno che stavamo vi-
vendo. Ci € sembrato, inoltre, opportuno intitolare 1’i-
niziativa R-Esistere, aggiungendo i tre suffissi:
respiro, ricordo, racconto (Figura 1).

Questo nostro ex(si)stere: il comparire sulla terra,
I’esserci nel tempo, di fronte ad una forza dirompente
che metteva a nudo la fragilita e la vulnerabilita costi-
tutiva tanto dell’essere umano, quanto delle societa da
lui fondate, doveva assumere la figura del resistere:
dello stare saldo.

R-esistere era, ad un tempo, un imperativo ¢ un au-
gurio: attraverso il respiro che ¢ soffio vitale e che per-
mette il racconto, fornendo cosi la traccia di cio che
sara ricordato, delineando I’identita narrativa perso-
nale e della nostra societa al tempo della pandemia.

Il portale ¢ andato online a maggio dello stesso
anno, sostenuto da un’importante campagna stampa,
mentre la SIMeN attivava 1’organizzazione per racco-
gliere e fornire feed back al numero considerevole di
storie che ci si attendeva.

In realta, all’inizio, il flusso di storie ¢ risultato mi-
nimo, tanto da far riflettere sulla effettiva esigenza di
raccontare il momento che si stava vivendo.

Tuttavia, nei giorni immediatamente successivi al
lancio si € realizzato un grande consenso che ha attra-
versato 1’intera societa civile e sanitaria con una
grande richiesta di collaborazione.

1 e rerhr pawEr

srechs 1

sl rarraliy dnlke reite vinoe

Figura 1. Pagina di apertura del sito dedicato.
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Piccole e grandi associazioni, societa scientifiche,
in ogni ambito culturale hanno colto il bisogno prima-
rio dell’essere umano di esprimersi mediante il rac-
conto e le iniziative di raccolta di storie erano fiorite
in Italia a tutti i livelli. Dai social ai portali non ¢’era
piccolo o grande luogo virtuale di aggregazione che
non avesse messo a disposizione dei suoi associati uno
spazio per narrarsi.

Il progetto R-Esistere, quindi, ha ridefinito il pro-
getto, offrendo una casa comune e un punto di riferi-
mento per tutti coloro che volessero o avessero
bisogno di condividere le storie raccolte, per poter fi-
nalizzare 1’ascolto in un progetto piu integrato e di pit
lungo respiro.

Si € cosi creata una vasta rete di collaborazioni
(Tabella 1).

Grazie a tali collaborazioni si ¢ collezionato una
messe di racconti che costituisce un vero e proprio pa-
trimonio storico, capace di delineare le emozioni ¢ il
vissuto di un evento che ha segnato in modo indelebile
I’intera societa.

Era giunto il momento di organizzare le narrazioni
per poterle analizzare e, in prospettiva, restitutore alla
societa medica e civile, il senso di ¢io che si era vissuto.

Prima di una valutazione sistematica, si ¢ prodotto
un report che prendesse in considerazione uno dei tanti
cluster, in modo da costruire un esempio paradigma-
tico di come e quanto potessero essere utili le narra-
zioni nel contesto della pandemia.

Le narrazioni, scaturite dalla profonda impotenza
che si sentiva di fronte a quanto stava accadendo, at-
traverso la ricerca qualitativa potevano dare di nuovo
potere e il report avrebbe costituito una linea guida.

Si sono prese in considerazione le narrazioni dei
professionisti della terapia intensiva, in quel periodo
particolarmente sotto pressione, con problemi logistici
ed etici di natura straordinaria.

In collaborazione con la SIAARTI (Societa italiana
di anestesia analgesia rianimazione e terapia intensiva),
con la Aniarti (Associazione nazionale infermieri di area
critica) e la AAROI-EMAC (Associazione anestesisti e
rianimatori ospedalieri italiani - emergenze e area cri-
tica), si sono riunite le narrazioni giunte nei vari portali,
procedendo a un’analisi quali/quantitativa che ha dato
origine al report: ‘R-Esistere: le storie dietro ai numeri’*

Le narrazioni che questo report* ha analizzato sono
state 122 ¢ sono state raccolte per 1’80% durante il pe-
riodo di lockdown e nel periodo appena successivo.
Esse rappresentano in modo quasi paritario sia il
ruolo: medico e infermiere, sia il genere maschile e
femminile.

La distribuzione per aree geografiche rispecchia le
zone italiane piu colpite dalla pandemia e cio¢ il
48,9% al Nord e il 43,3% al Centro. Le tre regioni piu
rappresentate sono state la Lombardia (27,1%), I’E-
milia-Romagna (22,2%) ¢ la Toscana (9,0%).
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Tabella 1. Collaborazioni in capo a R-Esistere.

ADIPSO, Associazione per la difesa degli psoriasici

AILS, Associazione Italiana Lotta alla sclerodermia

AINET, Vivere la Speranza Amici di Emanuele Cicio

ALAMA, Associazione Liberi dall’Asma, dalle malattie allergiche

AMAE, Onlus Associazione malati acalasia esofagea

AMICI LAZIO, Associazione Malattie Infiammatorie Croniche
Intestinali LAZIO Malattia di Crohn - Colite ulcerosa

ASL di Biella

ANMAR, Associazione Nazionale Malati Reumatici

ASMARA, Onlus Sclerodermia ed Altre Malattie Rare ‘Elisabetta
Giuffre’

Azienda USL Toscana Centro

Cittadinanzattiva

CoNOSCI, Coordinamento Nazionale Operatori per la Salute nelle
Carceri Italiane

CRO di Aviano Istituto Nazionale Tumori
DNM, Digital Narrative Medicine
EPAC Onlus

FAVO, Federazione Italiana delle Associazioni di Volontariato in
Oncologia

FederASMA e ALLERGIE, Onlus Federazione Italiana Pazienti

Federsanita ANCI, Aziende Sanitarie e Comuni per |’integrazione
sociosanitaria

FNOPI, Federazione Nazionale Ordine Professionale Infermieri

GILS odyv, Lotta alla sclerodermia
LES, Gruppo LES Italiano ODV

ISS, Istituto Superiore di Sanita, Centro Nazionale Malattie Rare

ISTUD, Business School

Kintsugimental, Mental Trainer Ergoterapista Ipnologa Ipnoana-
lista Potenziamento

MICro Italia OdV
McCANN Healthcare
OMAR, Osservatorio Malattic Rare

OMNI, Osservatorio Medicina Narrativa Italia

Pensieri Circolari, narrazione formazione e cura

Sapienza, Universita di Roma, Facolta di Medicina e Psicologia

SIAARTI, Societa Italiana di Anestesia Analgesia Rianimazione e
Terapia Intensiva

SIFO, Societa Italiana di Farmacia ospedaliera e dei servizi farma-
ceutici delle Aziende Sanitarie

SIGR, Societa Italiana GastroReumatologia

SIR, Societa Italiana di Reumatologia

Slow medicine, Sobria Rispettosa Giusta

UNIAMO, Federazione Italiana Malattie Rare

Universita degli studi di Milano, Dipartimento di Scienze Biome-
diche chirurgiche e odontoiatriche

SIAARTI, Societa Italiana di Anestesia, Analgesia, Rianimazione
e Terapia Intensiva

Aniarti, Associazione Nazionale Infermieri di Area Critica

AAROI-EMAC, Associazione Anestesisti Rianimatori Ospedalieri
Italiani - Emergenza e Area Critica
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L’analisi ha inizialmente preso in considerazione
due word cloud che hanno estratto dalle narrazioni le
ricorrenze rispetto le parole e le metafore (Figura 2).

Si ¢ anche voluto rappresentare 1’analisi delle sto-
rie, alternandole a estratti delle narrazioni che fossero
significativi di quella parte di analisi e rappresentas-
sero il vissuto significativamente comune in chi ha
raccontato le esperienze legate al lavoro nelle terapie
intensive in quel periodo.

Questo modo di sintetizzare quanto emerso dalle
narrazioni ha il pregio di non far perdere il sentimento
presente dietro una piu fredda analisi del fenomeno.

Ad esempio, rispetto alla metafora ‘guerra’ si ¢ ri-
portato il seguente estratto di una storia: ‘La guerra di
trincea di cui mi parlava mio nonno non é molto dif-
ferente da quella che vedo in corsia: lontani dalle no-
stre famiglie, impreparati e con un nemico invisibile
davanti. Un nemico di cui tutti parlano ma che nes-
suno conosce davvero, un virus che mi ha strappato
alle mie giornate, facendo di uno scafandro di plastica
la mia nuova terribile divisa. Una seconda pelle, che
monto pezzo per pezzo, mentre smonto ogni certezza
delle mie giornate’.

E invece, rispetto alle parole che riguardano i pa-
zienti ¢ il fine vita: ‘Giuseppe e morto nella stanza di
isolamento. ...ha vissuto gli ultimi undici lunghi giorni
completamente da solo. Lo scafandro, del personale
sanitario, ha diviso il suo mondo dal nostro. Nessun
volto, nessuno sguardo, nessuna mano lo ha sfiorato.
Un silenzio perenne interrotto, solo ogni tanto, da una
maschera di plastica bianca impersonale’.

Questa prima esplorazione delle storie ha consen-
tito di verificare come gli operatori sanitari si siano
adattati alla situazione, ma con un prezzo emotivo al-
tissimo, in parte mitigato dal poter condividere attra-
verso la narrazione le loro storie.

Questa modalita aiuta anche a illustrare uno dei li-
velli di intervento della medicina narrativa e cio¢
quello di poter dare sollievo a un momento emotiva-
mente sovrastante, attraverso la sollecitazione dell’io
narrativo e della condivisione della propria esperienza
e di quello che genera a livello di vissuto.

LE PARDLE

PR

pauracasam;,;,

EUL’II‘D = colleghi

Zpazienti=

vocie

ll'lil'.i[:hEl‘lr'lil =F occhi
f.j.gr“. h lLLLDI .
-nllqudErE reparto

Aiuta anche ad evidenziare come gli intensivisti si
siano trovati ad intervenire in un territorio identitario,
emozionale e relazionale privo di regole e rituali co-
nosciuti prima. Il necessario adattamento alla situa-
zione, poi, e le regole imposte dalle precauzioni
dovute alla scarsa conoscenza del virus, hanno gene-
rato problemi sia a livello di organizzazione della pro-
pria vita, sia logistici nell’ambito del lavoro.

L’analisi di queste narrazioni ¢ in grado di offrire
anche numerosi spunti di riflessione ed indicazioni
precise per i decisori del mondo della salute che pos-
sono cosi prendere consapevolezza dell’accaduto
guardandolo dal punto di vista di chi ¢ al centro del
fenomeno e raccogliere proposte utili per ripensare
nuove prospettive nei percorsi di cura.

Partendo dalle narrazioni e dalle frequenze all’in-
terno di esse, infatti, si possono sintetizzare una serie
di aree di sofferenza e, quindi, di miglioramento, svi-
luppando cosi proposte organizzative capaci di affian-
care i relativi percorsi formativi, come rappresentato
dalla Figura 3.

La restituzione

1l report ha consentito di fornire una traccia a tutti i
collaboratori di R-Esistere sulla modalita di analisi delle
narrazioni sulla pandemia, riferibili ai cluster che face-
vano capo alle diverse iniziative di raccolta delle storie.

A gennaio del 2021 ¢ stato, quindi, organizzato un
webinar allo scopo di raggiungere tutte le realta legate
alla rete di R-Esistere e della SIMeN e condividere il
report e la metodologia applicata, generando un con-
fronto e una prima restituzione di tutto il lavoro fatto.

Dopo questa fase, arricchiti da questo confronto,
si ¢ di utilizzare I’immagine relativa alle narrazioni
raccolte da tutti i vari collaboratori per un confronto e
una restituzione ancora pitu ampia, con 1’obiettivo di
incoraggiare la comunita scientifica a confrontarsi sul
tema della necessaria sinergia fra ricerca qualitativa e
ricerca quantitativa.

A tale scopo si € organizzato un convegno per dare

LE METAFORE

.nave .
LCsSunamicrinces ...

ZJUerra=

sk [-r'mipprstatnhggtmahenn
nemu:u invisibileremico

battagiia INfEFNO

ASLFRAUTE

Figura 2. Le parole e le metafore tratte dalle narrazioni considerate.
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risalto ai diversi aspetti della medicina narrativa che il
progetto R-Esistere aveva saputo cogliere, fra i quali la
trasversalita di questo metodo rispetto alle varie figure
e alle varie organizzazioni coinvolte nel processo di
cura. Proprio in nome di tale trasversalita, uno degli

obiettivi del convegno era di includere anche professio-
nisti del sistema delle cure al di fuori dal circuito legato
alla medicina narrativa, in modo da permettere un con-
fronto piu ampio allo scopo di realizzare una sinergia
virtuosa capace di far conoscere ai /aici il metodo e il
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humanities.

Il piana per b pandarie, quands ne
abiyiama avuto bisogno, & risultzto chsolzto
& nen pil programmatile, Malgrads
questn, |'srganizzmziane sanitzria = &
rapicamente rimedulata g, anche s con
peccha evidenti, & rivasia a far frenta

dlla siluaziore, Come b racoulla dedle
noeira steria dimostann, pam, ran & st
poesitile far fronke ala impreparazione di
aleen aperzton ad affrantare e dmersion
associate al medcal humardias

& Creare a implemertara una figura
professionzle che = oocup dei besogni
relazionali dal peemonalk cepadalisn.

= Costnire efo decidere modalia di
yalutamione o questi bissgni uniarmi a

= Coosruing et decidere critest di
walutamiona dai fesdback a dagli
pulcome uniformi e sondiisi per vulare
I'efficacia degl mtervansi,

= Costruire g condividers criteni di
valufazicra dal burmnaut.

* Costadine un tavelo di collegamenta can
la struttura oroanizzativa cepadaliera par
la riceduta sull' organizzadons,

* Analisi da kizagro formative del
professonisli sanitan

# Progettaziong & raalimzazions i atiuita
formnakie in base ai isogni emersi.

# [ abaraton parmananti d Medicna
Marratia

L'mteprazione delle conpscenze.

Il madice ranimatare pud raccaglisra
informazioni sulla causa di marte ¢ sulla
miasaith che ha portate al‘esdtus da

un punta o vista privilegiato. Came =i
evince dalle mamazini, & apche in grada
di connetlere dafi opgetin wle narmagen
e pazket o alle narraziont kegata agl
avwerlimenbi. Sono stali lore i prima
purinoppo inascoltati, 8 segnalare che
c'era un'anda montzanite cha richisdesa
abierziane,

= Creare un negisiro namatio che mocolga
una cartella paralela che rigaarda le
sensazioni, anche cliniche, kgabe a
sihaagioni anomale che s nipstor,

# Coztnuire un'araa di condivisiane cigiala
in grada of indiiduare, in termpa reala,
el ricomene:. || sisiema dovetoe
gzaere norada d lavoraiee all'intems
di mcrsistemi frepardi ¢ cspedal)
macroslstemi [provincia-regione-sans),

* Creare mamanti di ecamitia &
condivisicne o esperignze tra i
profeazianisti interas=ati da ricamrenze.

= Cosnire un volo di collegamenta can
la skntura croanizzativa eepadaliera par
la ricaduba sull'organizagcnz,

® Formars | medici nanimaton e futlo
il peraonale di arsa crifica a saper
MCONDSCEre ¢ riporkre sensazcon
cliniche @ ramaziani che a ko sembrano
shynificathe e dearrent.

# Favrrira incontri i formariona fra
persarile diars critic o persorml
tkelle altra aree della stnittura saniaria
alla quale appatengono, in pardicakne
all'area chirurgica e all'area sub-
intanziva.

La motivazione degli operatori

g il presidio emotivo & relazionale

ded pazienti.

La fare 1 & stat camiterizzata dale
miskztors delia guers e ha mobiitte i
el eraco Come Hapesta a qualioss
di imaspetiato respatta & cui dfendersi La
chigrneta per limpegne In una seconda
guama non rapprasanta ura modalkta
adagueta di coinvolpiments & soatagne
emuliv, RNon = riesce 8 lomane in guam
doge pachizzimi mesi. L'arnve di nuova
[a=i critiche nele terapis inbensive nschia
il =sparme profasdonist] sanitan. pareat &
familiari alla stessa situazione della fass 1.
Mo 51 pu lastiare & gestions degli aspats
emafivi & rearionall ala =0l capacita dei
singol indiidui e delle singale st

# Prasidiars le sratege di metvazione del
parsonale saniaria.

= Proporre del percoral i sl dgitalke
gtnuthurati cha abhiano dei refarant
farmiti por coordinare @ gestire l'incontrs
digitale con | familiar, in mode che
poEsa esserd weramanke di sappario
per futt, irveca che lasclate all'niziaiva
incldduials

& |mdividuara, rale Aziands, refanent par
il ril di Fre wila in modo lele che possa
avvanirg il pazsagoio del utto dal curanta
al familizre, on parole e madal
adeguate, anche se nen In presanza, Non
butzi sano in grede di affranfane guasta
dimensiong

# [denfificare | personale gia farreks nelia
pestone del fine vita [palliativis

» (ffrive percorsl finalizati & moblitars e
riscrae positiva g b motvazions

» Himetters b cura de =@ e non sab e
campetenzs &l cantro del pernorean
fermnathio

Figura 3. Elaborazione dei bisogni emersi dalle Narrazioni e possibili risposte attraverso proposte organizzative/formative.
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valore aggiunto delle narrazioni e di consentire alla me-
dicina narrativa di inglobare un punto di vista ‘esterno’

per validare o meno le metodologie utilizzate.

Il convegno si ¢ svolto online i due giorni conse-

cutivi nel gennaio del 2022 (Figura 4).

Nella prima giornata si ¢ inquadrata la tematica
della medicina narrativa, anche grazie la lettura magi-
strale della dott.ssa Rita Charon, e sono stati ascoltati
irappresentanti di vari cluster, fra i collaboratori di R-
Esistere, che hanno raccontato I’esperienza della pan-

demia vissuta all’interno delle loro realta.

Programma

Nella seconda giornata, il confronto ¢ avvenuto con
chi si occupa di management sanitario, confermando
come la medicina narrativa integri perfettamente gli
obiettivi di efficienza ed economicita necessari nella ri-
sposta al bisogno, con biostatistici, che hanno inquadrato
il rapporto sinergico oggi imprescindibile fra ricerca
qualitativa e quantitativa e, infine, attraverso un’ampia
tavola rotonda ha tentato una risposta sistemica alle pro-
cedure che coinvolgano la medicina narrativa nei pro-
cessi di cura che sara pubblicata, assieme alle altre

relazioni, nel documento conclusivo del convegno.

VENERDI 28 GENNAIO
Cocedmnano gh mtervent Mari Ceratt Marca Testa

M- 130

1350 - M50

153 - 100

Figura 4. Il programma del Convegno R-Esistere, la storia dietro i numeri.
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R-Esistere: linguaggi e storie al tempo della pandemia

La fitta rete di collaborazioni, infatti, potranno ge-
nerare nuovi sviluppi organizzativi nel mondo della
sanita, implementando nuove ricerche che supportino
la medicina narrativa in quanto metodo che consente,
sia il miglioramento delle relazioni con i pazienti, sia
una maggiore efficienza/efficacia dell’organizzazione
della risposta al bisogno di salute nella quale il citta-
dino si senta realmente coinvolto e compartecipe del
proprio percorso di cura.

La SIMeN, raccogliendo i significati e significanti
di tutto il percorso di R-Esistere, ha I’intenzione di tra-
sformarlo in un format in grado di promuovere una
serie di attivita formative-didattiche di medicina nar-
rativa che, partendo dall’esperienza della pandemia,
possano fornire un contributo nella prassi quotidiana
di chi affronta i temi della salute.

Conclusioni

La pandemia possiede la forza di un evento sto-
rico, che in quanto tale spacca la vita in un prima e in
dopo, trasformando sia il passato, che puo assumere
un nuovo significato, sia il futuro che non sara piu
come prima. Quando si vive la radicalita di un evento
storico, si € in una specie di terra di mezzo nella quale
ci si incammina privi della guida di un passato dal
quale si ¢ stati sradicati, senza poter fare previsioni su
un futuro quanto mai incerto.

In questa situazione la capacita dell’essere umano
di raccontare e di raccontarsi’ puo servire per dare un
senso a un tale incerto cammino e per rimanere saldi
di fronte all’irruenza dell’evento.

I linguaggi e le storie con i quali I'uomo, dalla notte
dei tempi, si trova ad avere a che fare sono in continuo
cambiamento e in continua evoluzione. Questo avviene
non solo in senso antropologico ma anche in funzione
delle rapide accelerazioni che alcuni eventi hanno nel-
I’influenzare la societa, cosi come € avvenuto recente-
mente con la pandemia da coronavirus.

Da che mondo ¢ mondo I’'uomo attraverso le nar-
razioni ¢ stato in grado non solo di raccontarsi ma
anche di individuare percorsi virtuosi o aree di peri-
colo di fronte all’emergenza. In attesa, poi, di dati che
quantificassero le esperienze in modo poter indicare
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un protocollo, le narrazioni sono e sono state spesso
in grado di anticipare un percorso o una modalita. E
dopo I’applicazione di un protocollo sono sempre le
narrazioni che sono in grado indicarci se questi proto-
colli sono non solo efficaci ma anche efficienti nel-
I’interfacciarsi con i bisogni dell’essere umano.

Le narrazioni perd da sole non bastano. Hanno bi-
sogno che vengano raccolte elaborate e restituite.

Il nostro sistema sanitario, per quanto migliorabile,
¢ ancora di altissimo livello, ma esiste un grande scol-
lamento fra la sua capacita di cura e come viene per-
cepita ed esercitata questa capacita di cura.

Anche la pandemia, dove i medici sono rapida-
mente passati da eroi ad aguzzini, ha mostrato questo
limite ¢ la fatica nel valutare e interpretare i bisogni
che ci sono nelle due componenti umane della presa
in carico del bisogno di salute: il curato e il curante.

Crediamo che R-Esistere abbia dato una possibile
risposta per cercare di collegare questi mondi e trovare
modelli organizzativi e percorsi formativi che li sup-
portino, ma ¢ necessario arrivare a sistematizzare il
metodo all’interno delle strutture sanitarie per poter
fare in modo che realmente queste narrazioni diano
origine a una pratica che si possa sviluppare nei luoghi
di cura e insegnare nelle universita.
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Introduzione

Il fine vita & la fase estrema della terminalita,
quella in cui una volta si diceva ‘Non c’¢ piu niente
da fare’; ¢ ‘la fase finale dell’esistenza e, quindi, un
processo del quale non ¢ facile individuare il mo-
mento iniziale ed ¢ incerto quello finale, cio¢ quello
della morte”.!

Terminale ¢ il soggetto di ogni eta affetto da una
patologia cronica evolutiva in fase avanzata, o da
malattia acuta o da lesione traumatica irreversibile
per la quale non esistano o siano inadeguate even-
tuali terapie utili per ottenere una stabilizzazione
della malattia e/o un prolungamento efficace
della vita.>*

Gia all’inizio della fase terminale dovrebbe es-
sere intrapreso il percorso delle cure palliative che
dovrebbero essere associate alla terapia curativa,
quando possibile, per raggiungere 1’obiettivo fonda-
mentale di lenire il dolore e tutti gli altri disturbi, ac-
compagnando il paziente anche psicologicamente e
spiritualmente.
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Terapie palliative

Le legge 38/2010 definisce ‘«cure palliative» ['in-
sieme degli interventi terapeutici, diagnostici e assi-
stenziali, rivolti sia alla persona malata sia al suo
nucleo familiare, finalizzati alla cura attiva e totale
dei pazienti la cui malattia di base, caratterizzata da
un’inarrestabile evoluzione e da una prognosi infau-
sta, non risponde piu a trattamenti specifici’ > Tali te-
rapie dovrebbero essere rivolte soprattutto alle persone
portatrici di patologie croniche evolutive, neoplastiche
e non, iniziando da un periodo di molto antecedente
al fine vita e alla morte. La palliazione deve essere fi-
sica, psicologica, morale, religiosa, adatta a rispar-
miare inutili sofferenze, che tuteli la qualita della vita
e la dignita della persona. L’inizio delle cure palliative
evita tanto 1’abbandono assistenziale, quanto 1’acca-
nimento terapeutico.

Attualmente ¢ ampiamente riconosciuto che le
cure palliative dovrebbero essere iniziate al piu presto
possibile, una volta identificata la terminalita della
condizione patologica; infatti, i problemi del fine vita
hanno le loro origini prima che si manifesti la grave
compromissione terminale nel decorso della malattia.*

I sintomi non trattati all’esordio diventano molto
difficili da gestire negli ultimi giorni di vita.

Le persone non si abituano alla sofferenza: ad
esempio il dolore cronico non alleviato abbassa la so-
glia della sensibilita delle terminazioni nervose e delle
vie di propagazione del sistema nervoso rafforzando
la trasmissione degli impulsi dolorifici. La cachessia
¢ la concausa maggiore di morte.

I sintomi e i disturbi di ogni tipo non solo influen-
zano la qualita della vita, ma anche il decorso della
malattia poiché sono associati ad una reazione da
stress cronico con alterazione nella produzione di ci-
tochine e attivazione del sistema neuroendocrino-ipo-
talamico. L’anomala regolazione della produzione
delle citochine influisce negativamente su molti sin-
tomi comuni nel paziente terminale e puo facilitare la
progressione della malattia.

Pertanto, un controllo migliore, attuato anche at-
traverso ’introduzione delle cure palliative, puo pro-
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durre un miglioramento della qualita della vita e della
sua durata anche attraverso una migliore modulazione
della produzione delle citochine da stress.

Altro elemento di fondamentale importanza ¢ il ri-
spetto della dignita del soggetto che si avvia ad iniziare
le terapie palliative. La dignita ¢ la condizione di nobilta
ontologica e morale in cui 'uomo ¢ posto dalla sua na-
tura umana, e insieme il rispetto che per tale condizione
¢gli & dovuto e che egli deve a sé stesso.”

Due sono 1 settori che coinvolgono la dignita nel
malato terminale: i) biologico poiché vengono interes-
sati la capacita cognitiva, la valutazione della funzio-
nalita dei vari organi e apparati, I’autonomia, il disagio
psicologico, la paura della morte, la conoscenza delle
scelte terapeutiche; ii) della identita della propria per-
sona con i suoi molteplici aspetti, tra cui la preserva-
zione del ruolo familiare e sociale, I’autonomia e il
controllo di sé stessi, la speranza per le possibilita re-
sidue di vita, ’accettazione della condizione attuale,
il mantenimento dei rapporti sociali, la ricerca di
conforto e sollievo spirituale, la scelta del destino del
proprio corpo dopo la morte.’

Nelle problematiche del fine vita il concetto di di-
gnita si rivolge ai diritti fondamentali che tutelano la
vita e le scelte dell’individuo in merito alla sua esistenza
¢ alla sua morte: dignita del vivere e del morire.®

Nella carta dei diritti fondamentali dell’Unione
Europea, pubblicata sulla Gazzetta Ufficiale dell’U-
nione Europea del 14/12/2007, nel preambolo, viene
riportato che: ‘I’Unione si fonda sui valori indivisibili
e universali della dignita umana, della liberta, dell 'u-
guaglianza e della solidarieta’.

L’articolo 1 recita: ‘La dignita umana e inviola-
bile. Essa deve essere rispettata e tutelata’.

L’articolo 2 dichiara: ‘Ogni persona ha diritto alla
vita. Nessuno puo essere condannato alla pena di
morte, né giustiziato’.

Infine, I’articolo 3, Diritto all’integrita della per-
sona, asserisce:

1. Ogni persona ha diritto alla propria integrita fi-
sica e psichica.

2. Nell’ambito della medicina e della biologia deve
essere in particolare rispettato il consenso libero

e informato della persona interessata, secondo le

modalita definite dalla legge.’

La dignita umana costituisce la base dei diritti fon-
damentali che gia si ritrovano nella dichiarazione uni-
versale dei diritti dell’'uvomo del 1948, nella
Costituzione della Repubblica Italiana e infine anche
nella legge n. 38 del 15/3/2010 e nella legge n. 219
del 22/12/2017 che all’art. 1 dice:

‘La presente legge, nel rispetto dei principi di

cui agli articoli 2, 13 e 32 della Costituzione e

degli articoli 1, 2 e 3 della Carta dei diritti fon-

damentali dell’Unione Europea, tutela il diritto
alla vita, alla salute, alla dignita e all’autode-
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terminazione della persona e stabilisce che nes-
sun trattamento sanitario puo essere iniziato o
proseguito se privo del consenso libero e infor-
mato della persona interessata, tranne che nei
casi espressamente previsti dalla legge’.'°

Nel biodiritto si fa continuamente riferimento a que-
sti valori che riguardano anche il fine vita. Le leggi che
finora sono state emanate cercano di dare una risposta
a questa fase della vita molto importante dal punto di
vista bioetico e biogiuridico. Stabilire a chi spettano le
decisioni finali equivale a risolvere il problema posto
dalle seguenti dicotomie: indisponibilita/disponibilita
della vita, etica che si basa rigidamente su un unico po-
stulato/etica dell’utilitarismo, sacralitd/qualita della vita,
eteronomia/autonomia.'! Il rapporto medico-paziente
varia profondamente in conseguenza della opzione bio-
giuridica scelta ed in tal modo si delineano le possibili
soluzioni al morire. Esse sono disciplinate dal diritto,
poggiano su basi scientifiche ma non sempre trovano
d’accordo I’opinione pubblica.

Nei provvedimenti applicati nel fine vita si conside-
rano, oltre alle terapie palliative, altri aspetti tra cui: 1)
I’accanimento terapeutico; ii) la desistenza terapeutica;
iii) il suicidio medicalmente assistito; iv) 1’eutanasia.

Questi comportamenti sono la naturale conse-
guenza del principio di autodeterminazione per cui nel
rapporto paritetico medico-paziente dovrebbe essere
sempre quest’ultimo a prendere la decisione finale
(voluntas aegroti suprema lex)"! dopo aver avuto infor-
mazioni adeguate sulle proprie condizioni attuali e
sugli sviluppi futuri, sui possibili presidi terapeutici e
sugli eventuali effetti collaterali, sulle possibilita e
sulla qualita di vita future; da qui nasce la norma del
consenso informato di cui all’art. 1 della legge n. 219
del 22/12/2017.1

Accanimento terapeutico

Viene inteso come ‘/’ostinazione nell impartire
trattamenti sanitari che risultano sproporzionati in re-
lazione all obiettivo terapeutico. La locuzione é uti-
lizzata quasi esclusivamente in Italia, mentre negli
altri paesi si usa il termine di terapie futili o inutili’."?
Non sempre ¢ facile stabile il limite tra accanimento
terapeutico ¢ omissione; spesso vengono in aiuto il
concetto di futilita e di inutilita.

Numerosi articoli del Codice di Deontologia Me-
dica si rivolgono direttamente o indirettamente a que-
sto aspetto dell’assistenza:

Art. 16 Procedure diagnostiche e interventi te-

rapeutici non proporzionati

Art. 18 Trattamenti che incidono sull’integrita

psico-fisica

Art. 39 Assistenza al paziente con prognosi in-

fausta o con definitiva compromissione dello

stato di coscienza.
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Larticolo 16 recita: Il medico, tenendo conto delle
volonta espresse dal paziente o dal suo rappresentante
legale e dei principi di efficacia e di appropriatezza
delle cure, non intraprende né insiste in procedure dia-
gnostiche e interventi terapeutici clinicamente inap-
propriati ed eticamente non proporzionati, dai quali
non ci si possa fondatamente attendere un effettivo be-
neficio per la salute e/o un miglioramento della qualita
della vita.

Gli stessi principi vengono riproposti, in maniera
piu restrittiva, dall’articolo 2 comma 2 della legge 219
del 2017:

‘Nei casi di paziente con prognosi infausta a

breve termine o di imminenza di morte, il me-

dico deve astenersi da ogni ostinazione irra-

gionevole nella somministrazione delle cure e

dal ricorso a trattamenti inutili o sproporzio-

nati. In presenza di sofferenze refrattarie ai
trattamenti sanitari, il medico puo ricorrere
alla sedazione palliativa profonda continua in

associazione con la terapia del dolore, con il

consenso del paziente’.'°

11 legislatore ha voluto considerare due punti im-
portanti: prognosi infausta a breve termine o immi-
nenza di morte per poter parlare di accanimento
terapeutico mentre nel Codice di Deontologia Medica
non vengono richieste queste condizioni.

Naturalmente ¢ compito del medico stabilire quali
siano le cure appropriate e quale intervento si confi-
guri come accanimento terapeutico e prospettarlo al-
I’interessato o al fiduciario, nel caso sia impossibile
la comunicazione con il paziente. In tutto ¢id non pos-
sono essere seguite delle linee guida ma, come sempre
nell’attivita clinica, si deve considerare il malato e non
la malattia.

La disposizione per cui ‘Il paziente non puo esi-
gere trattamenti sanitari contrari a norme di legge, alla
deontologia professionale o alle buone pratiche cli-
nico-assistenziali; a fronte di tali richieste, il medico
non ha obblighi professionali’ (art. 1, comma 6° legge
219 del 2017)!°puo mettere il medico di fronte ad una
situazione confusa.'3?° piu chiaro e lineare ¢ I’art. Art.
22 del Codice di Deontologia Medica: Rifiuto di pre-
stazione professionale: ‘Il medico puo rifiutare la pro-
pria opera professionale quando vengano richieste
prestazioni in contrasto con la propria coscienza o
con i propri convincimenti tecnico-scientifici, a meno
che il rifiuto non sia di grave e immediato nocumento
per la salute della persona, fornendo comunque ogni
utile informazione e chiarimento per consentire la
fruizione della prestazione’?!

Desistenza terapeutica

Con desistenza terapeutica si intende ’atteggia-
mento terapeutico con il quale il medico desiste dalle
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terapie futili ed inutili. E un concetto che proviene dal-
I’ambito medico dell’anestesia e rianimazione e viene
preso in considerazione ed analizzato quando ci si
trova di fronte ai pazienti malati terminali. Si fonda
sul principio di accompagnamento alla morte secondo
dei criteri gia fissati e riconosciuti ampiamente di
bioetica e di deontologia medica.'’

La desistenza terapeutica non ha niente a che fare
con ’eutanasia, cioé 1’accorciamento intenzionale del
processo di morte da cui anzi prende le distanze, ¢ si in-
serisce nella problematica di fine vita con una visione
che tende a combattere 1’accanimento terapeutico.'®

Deve essere minimizzata la sofferenza del pa-
ziente, riducendo al minimo la terapia della malattia
di base ma incrementando la terapia palliativa.

E necessario evitare un inutile prolungamento del
processo estremo del fine vita, consentendo al paziente
di morire per le conseguenze della sua malattia.

Non esistono differenze tra il non iniziare un trat-
tamento e il sospenderlo anche se, in genere, da un
punto di vista emotivo, per fattori psicologici, religiosi
e culturali si preferisce non iniziare.

La sospensione si puo verificare quando: 1) la si-
tuazione clinica renda inappropriata la loro prosecu-
zione; ii) il paziente ritiri il proprio consenso; iii) si
abbia una mancata risposta alla terapia.'’

Permane 1’obbligo di somministrare farmaci che
controllino i sintomi della fase finale della vita, in par-
ticolare sedativi e antidolorifici per controllare adegua-
tamente il dolore e gli altri sintomi (dispnea, agitazione,
delirium, nausea). In questo caso si puo correre, talvolta
consapevolmente, il rischio di abbreviare la vita; ¢ ne-
cessario considerare che questo obiettivo non ¢ mai di-
rettamente ricercato, anzi, alcuni studi hanno dimostrato
che la somministrazione di farmaci sedativi ed analge-
sici nelle fasi finali della vita, non accelera il processo
di morte in modo significativo.!’

Un adeguato piano di sedazione ¢ analgesia deve
essere formulato prima della sospensione delle terapie
di supporto vitale, al fine di evitare lo sviluppo di sin-
tomi spiacevoli.

Nell’Enciclica Evangelium vitae viene affermato:

‘Si da certamente [’obbligo morale di curarsi

e di farsi curare, ma tale obbligo deve misu-

rarsi con le situazioni concrete,; occorre cioe

valutare se i mezzi terapeutici a disposizione
siano oggettivamente proporzionati rispetto
alle prospettive di miglioramento. La rinuncia

a mezzi straordinari o sproporzionati non equi-

vale al suicidio o all’eutanasia; esprime piut-

tosto l’accettazione della condizione umana di

fronte alla morte’*°

E sottolineata I’importanza delle terapie palliative
e soprattutto degli analgesici e sedativi e viene ricor-
dato che ‘Gia Pio XII aveva affermato che ¢ lecito
sopprimere il dolore per mezzo di narcotici, pur con
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la conseguenza di limitare la coscienza e di abbreviare
la vita, ‘se non esistono altri mezzi e se, nelle date cir-
costanze, cio non impedisce I’adempimento di altri
doveri religiosi e morali.*

Eutanasia

L’eutanasia, letteralmente buona morte (dal greco
evBavacia, composta da gb-, bene e Odvartoc, morte),
puo essere definita: ‘Azione od omissione che, per sua
natura e nelle intenzioni di chi agisce (eutanasia attiva)
o si astiene dall’agire (eutanasia passiva), procura an-
ticipatamente la morte di un malato allo scopo di alle-
viarne le sofferenze. In particolare, I’eutanasia va
definita come ['uccisione di un soggetto consenziente,
in grado di esprimere la volonta di morire, o nella
forma del suicidio assistito (con ['aiuto del medico al
quale si rivolge per la prescrizione di farmaci letali per
["autosomministrazione) o nella forma dell eutanasia
volontaria in senso stretto, con la richiesta al medico
di essere soppresso nel presente o nel futuro’.* Ele-
mento fondamentale ¢ il consenso del soggetto poiché
in mancanza non ¢ eutanasia ma omicidio.

Lalegge 219 del 2017 ha fatto chiarezza su alcune
procedure che in passato venivano interpretate come
procedimenti assimilabili all’eutanasia; esclude da tale
concetto anche la sospensione o I’astensione da trat-
tamenti futili e inutili che si configurano come acca-
nimento terapeutico e la sedazione palliativa profonda,
(uso di farmaci sedativi per dare sollievo a sofferenze
insopportabili negli ultimi momenti di vita) sempre
con il consenso del paziente.'

Nel Codice di Deontologia Medica si trova all’ Art.
16 “...I1l medico che si astiene da trattamenti non pro-
porzionati non pone in essere in alcun caso un com-
portamento finalizzato a provocare la morte’.

Dr’altra parte, nello stesso Codice, all’art. 17 viene
vietata qualsiasi attivita volta a favorire 1’eutanasia:

‘Atti finalizzati a provocare la morte

1l medico, anche su richiesta del paziente, non

deve effettuare né favorire atti finalizzati a pro-

vocarne la morte.

1l medico si attiene inoltre agli indirizzi appli-

cativi allegati’ '

Anche il Codice Civile, pur non parlando di euta-
nasia, si collega al principio attraverso il rispetto della
persona; all’Art. 5:

‘Gli atti di disposizione del proprio corpo sono

vietati quando cagionino una diminuzione per-

manente della integrita fisica, o quando siano
altrimenti contrari alla legge, all’ordine pub-
blico o al buon costume’.

Nel tempo sono state emanate diverse leggi che in
parte hanno corretto e modificato 1’articolo: trapianti
da donatore cadavere e da vivente, ad esempio e da ul-
timo la L. 22 dicembre 2017, n. 219 che ha disposto
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(con ’art. 1, comma 5) che ‘Ogni persona capace di
agire ha il diritto di rifiutare, in tutto o in parte, con
le stesse forme di cui al comma 4, qualsiasi accerta-
mento diagnostico o trattamento sanitario indicato dal
medico per la sua patologia o singoli atti del tratta-
mento stesso. Ha, inoltre, il diritto di revocare in qual-
siasi momento, con le stesse forme di cui al comma 4,
il consenso prestato, anche quando la revoca comporti
linterruzione del trattamento. Ai fini della presente
legge, sono considerati trattamenti sanitari la nutri-
zione artificiale e l'idratazione artificiale, in quanto
somministrazione, su prescrizione medica, di nutrienti
mediante dispositivi medici’ %%

Tutto cio ha creato notevoli dubbi interpretativi da
parte della societa e del legislatore. A questi si aggiun-
gono quelli derivanti dal Codice Penale agli articoli:

579 - Omicidio del consenziente

Chiunque cagiona la morte di un uomo, col

consenso di lui, é punito con la reclusione da

sei a quindici anni.

Non si applicano le aggravanti indicate nel-

I"articolo 61.

Si applicano le disposizioni relative all’omici-

dio se il fatto e commesso:

1° contro una persona minore degli anni di-

ciotto;

2° contro una persona inferma di mente, o che

si trova in condizioni di deficienza psichica,

per un’altra infermita o per ['abuso di sostanze

alcooliche o stupefacenti,

3° contro una persona il cui consenso sia stato

dal colpevole estorto con violenza, minaccia o

suggestione, ovvero carpito con inganno.

580 - Istigazione o aiuto al suicidio

Chiunque determina altri al suicidio o rafforza

I’altrui proposito di suicidio, ovvero ne age-

vola in qualsiasi modo [’esecuzione, é punito,

se il suicidio avviene, con la reclusione da cin-

que a dodici anni. Se il suicidio non avviene, ¢

punito con la reclusione da uno a cinque anni,
sempre che dal tentativo di suicidio derivi una
lesione personale grave o gravissima.

Le pene sono aumentate se la persona istigata

o0 eccitata o aiutata si trova in una delle con-

dizioni indicate nei numeri 1° e 2° dell ‘articolo

precedente. Nondimeno, se la persona suddetta

e minore degli anni quattordici o comunque é

priva della capacita d’intendere o di volere, si

applicano le disposizioni relative all omicidio.

La Corte Costituzionale con sentenza n. 242/2019
ha dichiarato I’illegittimita costituzionale dell’art. 580
del codice penale, nella parte in cui non esclude la pu-
nibilita di chi, con le modalita previste dagli artt. 1 e
2 della legge 22 dicembre 2017, n. 219 (Norme in ma-
teria di consenso informato e di disposizioni anticipate
di trattamento) - ovvero, quanto ai fatti anteriori alla
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pubblicazione della presente sentenza nella Gazzetta

ziano-le-cure-palliative/ (visionato a giugno 2021)

Ufficiale della Repubblica, con modalita equivalenti 5. Legge 15 marzo 2010, n. 38: Disposizioni per garantire

nei sensi di cui in motivazione —, agevola 1’esecuzione
del proposito di suicidio, autonomamente e libera-
mente formatosi, di una persona tenuta in vita da trat-
tamenti di sostegno vitale e affetta da una patologia
irreversibile, fonte di sofferenze fisiche o psicologiche
che ella reputa intollerabili, ma pienamente capace di
prendere decisioni libere e consapevoli, sempre che

I’accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore.
G.U. Serie Generale , n. 65 del 19 marzo 2010;
https://www.gazzettaufficiale.it/ visionato ottobre 2021)
6. World Health Organization. National Cancer Control Pro-
grammes Policies and Managerial Guidelines. Geneva:
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tario nazionale, previo parere del comitato etico terri-

8. Bilancia P. Liber amicorum per Pasquale Costanzo Di-

torialmente competente.?

Alla luce dei principi e delle norme che regolano

la materia, presenti nel nostro ordinamento, possono

gnita e fine vita in Europa p. 2 https://www.giurcost.org/
LIBERAMICORUM/bilancia_scrittiCostanzo.pdf (visio-
nato maggio 2021)

. : - - 9. https://eur-lex.europa.eu/legal-content/IT/TXT/PDF/?uri
per0 nascere dei dubbi interpretativi. =0J:C:2007:303:FULL&from=IT (visionato ottobre

Certo ¢ che la decisione del vivere o del lasciarsi 2021)
morire o del morire ¢ del soggetto interessato ¢ non 10. https://www.giurisprudenzapenale.com/wp-content/
coinvolge il medico che ¢ tenuto a rispettare la volonta uploads/2018/01/LEGGE-22-dicembre-2017-n-219.pdf
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sollecitati da piu componenti la societa poiché il fine 14. https://www.treccani.it/enciclopedia/eutanasia/ (visionato
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per la societa e per il legislatore. Solo attraverso un
ampio dialogo culturale libero da preconcetti religiosi,
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mente I’argomento cercando di raggiungere una solu-

2021)

zione di un enorme problema che investe I’individuo 2021)
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15. https://www.diritto.it/leutanasia-e-il-suicidio-assistito-esi-
ste-un-diritto-alla-morte-dignitosa/ (visionato marzo

. https://www.consultadibioetica.org/wp-content/uploads/
2017/05/Documento-su-Eutanasia.pdf (visionato giugno

17. https:/it.wikipedia.org/wiki/Desistenza_terapeutica (vi-
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18. Gambacorta M, Campanini L, Nardi R. Quaderni dell’I-
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glia, Persone e Successione n. 5 pp 390 ss 2006 in: Di gio 2021)
Masi M., Il fine vita. Roma: Ediesse; 2015. p. 24. 20. https://www.cpsette.it/wp-content/uploads/2014/
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RIASSUNTO

Ultimamente le fasi finali della vita stanno ottenendo un’attenzione particolare; anche la Medicina si sta interrogando sempre
di piu sulle proprie modalita di intervento e le Cure Palliative stanno progressivamente affermando il proprio ruolo insieme alla
necessita di un approccio sempre piu tempestivo. In questo scenario, la Medicina Narrativa si pone come uno strumento per in-
tegrare I’approccio biomedico e le Cure Palliative con un’attenzione ancora piu approfondita agli aspetti di esperienza e vissuto
personale delle persone giunte al termine della propria vita, al fine di proporre percorsi di cura personalizzati e co-costruiti.

Introduzione

Le domande che orientano questo lavoro riguar-
dano la possibilita che la Medicina Narrativa sia una
pratica utile ed efficace nelle cure di fine vita e con
le terapie del dolore e se possa integrarsi con 1’ap-
proccio clinico pit EBM-oriented e con le Cure Pal-
liative.

Inoltre, ci si chiede: quali vantaggi possiamo at-
tenderci da un approccio fatto non pit da numeri, sta-
tistiche e classificazioni, ma basato sul linguaggio,
sull’ascolto, sugli sguardi, sui vissuti ¢ sulle emo-
zioni? Ha senso, oppure ¢ un semplice ‘raccontar sto-
rie’ da considerare, si, ma poi, di fatto, da liquidare
come opzionale?
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La Medicina Narrativa nelle cure di fine vita

Procediamo soffermandoci brevemente su cosa in-
tendiamo per Medicina Narrativa: essa, come 1’ha de-
finita la Consensus Conference promossa dall’ISS,! &
una metodologia clinico-assistenziale basata su prati-
che comunicative e che integra i diversi punti di vista
di tutti coloro che sono coinvolti nel processo di cura,
nelle sue varie fasi.

E ben chiaro quindi, che siamo di fronte ad un ap-
proccio clinico rigorosamente fondato, non improvvi-
sato: servono formazione ¢ allenamento all’ascolto
attivo, capace di creare una vera sintonia tra curante e
curato? e favorire un ‘essere attenti alle proprie emozioni
indispensabile nella gestione di una relazione di aiuto’;?
alla gentilezza intelligente che genera un senso di affi-
liazione e appartenenza favorendo la ‘concordance’,
all’empatia,* intesa come sintonia con 1’altro per acco-
glierlo, perché ‘la vulnerabilita di chi ¢ nella malattia
tocca profondamente qualcosa che appartiene a tutti’;’
infine all’assenza di giudizio, che genera fiducia.®

Abbiamo gia nominato alcuni attrezzi della nostra
cassetta emotiva e cognitiva’ e alcuni fondamenti della
Medicina Narrativa, il nuovo paradigma di cura che si
integra con la EBM, per favorire un processo di co-
costruzione di cura. Un’integrazione per parlare un
linguaggio comune, fatto di una complementarita di
evidenze e di vissuti; un’esigenza molto sentita dai
professionisti delle Cure Palliative, chiamati a con-
frontarsi con gli specialisti d’organo per integrare cure
precoci, cure primarie e cure intensive.

E opportuno, a questo proposito, ricordare che D.
Sackett intendeva la Evidence Based Medicine come
un’integrazione tra le migliori evidenze disponibili
con le esperienze e le abilita del medico e con le aspet-
tative, le ansie, le paure e le emozioni dei pazienti.

Sackett, fondatore della EBM, sintetizza in maniera
decisa come le cure migliori siano quelle in grado di
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Rassegna

connettere le evidenze e le prove di efficacia, qualora
disponibili, con le capacita di ascolto attivo e di dialogo
necessarie a comprendere le emozioni dei pazienti che
sappiamo essere importanti nei percorsi di cura.?

E da sottolineare, inoltre, che nelle cure di fine vita
siamo in presenza di un numero molto esiguo di evi-
denze, i cui motivi sono facilmente comprensibili.

Il problema, allora, non ¢ piu tanto di natura episte-
mologica o teorica, ma di natura pratica: come situare
queste competenze nei campi delicatissimi del fine vita
e della terapia del dolore. Per prima cosa ¢ opportuno
separare i due ambiti, perché la terapia del dolore non
si pratica soltanto per curare il dolore totale del paziente
morente, cio¢ quel ‘complesso di elementi fisici, emo-
zionali, spirituali e sociali’® che individuo, coniandone
il termine, la fondatrice delle Cure Palliative, Cicely
Saunders, ma anche nel caso delle malattie croniche,
per cui non ¢’¢ un imminente pericolo di morte, ma con
cui si puo convivere per mesi o per anni.'’

Nel primo caso, si tratta di integrare Cure Pallia-
tive e Medicina Narrativa per morire nel modo giusto:
‘Il modo giusto ¢ quello che si sceglie per terminare il
proprio percorso di vita, una scelta individuale, sog-
gettiva, perché non esiste il modo migliore in assoluto,
valido per tutti. [...] ¢ frutto di una decisione difficile
perché avviene in una fase drammatica, carica di ansia
e perché non ci sono strade definite da prendere.’!!

Come nota Atul Gawande, ‘non abbiamo mai vis-
suto tanto a lungo e in cosi buona salute. Ma i pro-
gressi scientifici hanno trasformato I’invecchiare e il
morire in esperienze mediche’:'? da una parte, benefi-
che innovazioni tecnologiche; dall’altra la medicaliz-
zazione della morte™ e la perdita della naturalita del
morire e della condivisione familiare.'*"> L obiettivo,
allora, diventa non ‘cercare piu giorni possibili’, ossia
allungare fin quanto le moderne terapie mediche lo
consentano, ma ‘cercare giorni migliori’, cio¢ quelli
dotati, per ognuno, di senso.'® Ribadiamo ‘per
ognuno’, perché I’assegnazione di senso e significato
¢ un processo che riguarda i valori e i modelli cogni-
tivi etici e culturali di ognuno.!’

Come afferma Rita Charon, medico e docente della
Columbia University, ‘da sola la scienza non aiuta a
confrontarsi con la perdita della salute, a dare un senso
all’infermita e alla morte. Bisogna saper ascoltare gli
ammalati, rispettarne le storie, lasciarsi coinvolgere per
agire nel loro interesse’.!® Un ‘essere coinvolti’ che con-
sidera la morte D’altra faccia della vita' e non la
occulta,?’ come oggi, invece, si tende a fare: ‘La morte,
la nascondiamo come se fosse vergognosa e sporca.
Nella morte, vediamo soltanto orrore, assurdita, soffe-
renza inutile e penosa, scandalo insopportabile: ¢ invece
il momento culminante della nostra vita, ne ¢ il coro-
namento, quello che le da senso e valore. Resta comun-
que un immenso mistero, un grande punto interrogativo
che portiamo nell’intimita pit profonda’.?!
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Tutti noi siamo chiamati a ricostruire quella rete
perduta di familiare compassione e serena accetta-
zione per dare una risposta concreta a quella ‘solitu-
dine del morente’ di cui € drammaticamente emblema
Ivan II’ic: ‘Oltre a questa menzogna, la cosa piu tor-
mentosa per Ivan II’ic era il fatto che nessuno avesse
compassione di lui nel modo in cui avrebbe voluto che
avessero compassione: [...] anche se si sarebbe ver-
gognato di confessarlo [...] avrebbe voluto che lo ac-
carezzassero, lo baciassero, piangessero su di lui,
come si accarezzano e consolano i bambini’.?> Questa
solitudine ¢ stata resa drammaticamente evidente dalla
pandemia, che ha costretto ancor di piu in condizioni
di forzoso isolamento i malati ad affrontare le ultime,
dolorose fasi della propria vita in assenza di ogni con-
tatto con i familiari.

Questo ha inoltre comportato, e comporta tuttora,
un ulteriore carico emotivo e di responsabilita nei me-
dici ed infermieri curanti, chiamati a svolgere compiti
che non tutti sono formati ad affrontare. Le Cure Pal-
liative,? pur soffrendo ancora dello stigma derivante
dall’aggettivo ‘palliativo’ come qualcosa di ‘poco
utile, accessorio’,** da far intervenire quando non ¢’¢
piu niente da fare, sono al contrario cio che etimolo-
gicamente significano, e cio¢ un ‘manto’ che protegge
colui che ha poco da vivere o molto da vivere, ma con
malattia cronica.

Sotto questo manto, frutto di complesse abilita tec-
niche e scientifiche, la Medicina Narrativa puo ¢ deve
trovare ampio spazio, anche perché, storicamente, le
origini delle Cure Palliative sono intrinsecamente nar-
rative: basti pensare alla Dottoressa Cicely Saunders,
la fondatrice del primo Hospice, il St. Christopher’s
di Londra nel 1967.

Cosa faceva la Saunders in sostanza? Si sedeva ac-
canto ai pazienti, li ascoltava, prendeva appunti su
quanto le riferivano in termini di bisogni, annotandoli
in diari, e poi, partendo proprio da quei bisogni, lavo-
rava per realizzare un progetto su misura per loro, ‘sar-
toriale’, come lo definisce Spinsanti.> Alcuni di questi
pazienti furono per lei ‘pazienti fondatori’,* nel senso
quasi fisico di fondamenta viventi dell’Hospice: le loro
storie, ovvero cio di cui si occupa la Medicina Narrativa
(°si basa proprio sulla capacita di riconoscere, assimi-
lare e interpretare le storie di malattia, per reagirvi ade-
guatamente’),?’ furono essenziali per rispondere a
bisogni fino ad allora trascurati o non conosciuti.

Accompagnare colui che si avvicina alla fine della
sua vita significa, allora, anche accoglierne 1 vissuti:
‘chi ha il privilegio di accompagnare qualcuno negli
ultimi istanti della sua vita sa di entrare in una dimen-
sione molto intima. La persona, prima di morire, vorra
lasciare accanto a chi I’accompagna I’essenziale di sé.
Con un gesto, una parola, a volte solo con uno
sguardo, tentera di dire cio che conta davvero, e che
non sempre ha potuto o saputo dire’.?® Si tratta di saper
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cogliere I’identita perduta nella ‘rottura biografica’
causata dalla malattia, di porsi in una condizione di
reciprocita che integra la tradizionale asimmetria me-
dico/paziente con quel ‘contatto emotivo’ che ¢ inevi-
tabile quando non si puo piu ‘curare per guarire’, ma
‘prendersi cura per accompagnare’ un uomo al capo-
linea della sua esistenza terrena®® nel miglior modo
possibile che, ribadiamo, non ¢ definibile per tutti, ma
soggettivo e legato a scelte esistenziali.

Qual ¢, dunque, la proposta della Medicina Narra-
tiva per assolvere al compito di accogliere 1 bisogni
reali della persona e dei suoi familiari e co-costruire
insieme un progetto ‘tailored’? Non si tratta di nuove
tecniche o al contrario di un generico ascolto amman-
tato di un buonismo di maniera inutile e mistificatorio,
se non dannoso, ma di assumere quella che viene de-
finita ‘postura narrativa’.

Intendiamo con essa quell’atteggiamento, quel
modo di porsi, di essere con ’altro nella cura che ¢
necessario per praticare la Medicina Narrativa come
metodo clinico-assistenziale; ¢ una costruzione dina-
mica che si realizza nel tempo, precede tutti gli atti di
cura e li rende possibili e adeguati; ¢ una postura che
si costruisce attraverso riflessioni esperienziali e per-
corsi formativi.

Precisiamo in maniera netta che essa non ¢ una ca-
ratteristica naturale e caratteriale, cio€ non € una di-
sposizione con cui si nasce, ma puo e deve diventare
un ‘habitus’: un sistema di disposizioni durevoli e tra-
sponibili che, integrando tutte le esperienze passate,
funziona come una matrice di percezioni, valutazioni
ed azioni e rende possibile affrontare le situazioni che
via via si € chiamati ad affrontare e risolvere problemi,
nel nostro caso di natura clinico-assistenziale.

Un sistema durevole, dunque, che integra e con-
nette le diverse componenti di questa postura; ne ci-
tiamo le piu rilevanti: attenzione, ascolto attivo,
dialogo, empatia, apertura e curiosita, creativita e im-
maginazione, cura di sé e infine competenze tecniche
evolute ed aggiornate senza le quali essa non sarebbe
adeguata nella clinica e nell’assistenza.

E proprio con queste ‘skills’, ‘technical’ e ‘not te-
chnical’, che diventa possibile essere curanti nelle fasi
del fine vita, integrandosi con le Cure Palliative chia-
mate a rendere dignitosa e senza dolori inutili il ter-
mine dell’esistenza.

Con questo approccio, si pud implementare uno
strumento efficace nel dare spazio ai vissuti di chi cura
nei confronti di chi ¢ curato: la cartella parallela,’
ideata nel 1993 da Rita Charon, per soddisfare, ap-
punto, I’esigenza di integrare il lato biomedico della
cura con il lavoro su di sé¢: ‘Curando, infatti, ci espo-
niamo. Emergono i nostri ricordi e le nostre persona-
lita. Alla luce delle nostre ricerche e delle
testimonianze dei docenti, gli studenti formati all uti-
lizzo della cartella parallela sono piu efficaci nel col-
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loquio clinico, nell’esecuzione delle procedure medi-
che e nello sviluppo dell’alleanza terapeutica. Inoltre,
hanno maggiore fiducia nelle proprie capacita di co-
municare cattive notizie e di prendersi cura dei malati
gravi o terminali.’

Come sintetizza Giorgio Bert, ‘nella cartella paral-
lela si scrive in linguaggio corrente cio che la relazione
col paziente provoca nel medico. La cartella parallela,
precisa Charon, non ¢ un diario né una lettera scritta a
un amico o a un parente: essa ¢ un atto medico ¢ come
tale ¢ parte integrante della formazione e dell’agire
professionale.”!

E uno strumento prezioso, dunque, che affianca la
cartella clinica tradizionale, richiedendo qualche mi-
nuto in piu per la compilazione, ma restituendo infi-
nitamente tanto anche dal punto di vista di ‘tempo
guadagnato’, favorendo una relazione di cura piu
profonda.

La Medicina Narrativa propone anche lo stru-
mento prezioso del diario, un mezzo di esplorazione
dalle mille possibilita: ‘La Medicina Narrativa ¢ in
grado di sondare piu in profondita di qualsiasi questio-
nario clinico strutturato; evidenzia la complessita
dell’essere umano, nei momenti bui e in quelli lumi-
nosi: le persone possono ancora trovare risorse ina-
spettate per sviluppare un proprio meccanismo di
coping [...] Se il coping viene raggiunto attraverso
un’estroversione (un’uscita del proprio vissuto dal
proprio isolato sentire) che si esprime in un diario in-
timo, queste sono le possibili ragioni per permettere
alla Medicina Narrativa di diventare di per sé una sorta
di ‘farmaco’* per gestire meglio la situazione di squi-
librio che ogni malattia determina’.®® Far emergere le
personali strategie di adattamento al difficile percorso
della malattia propria o di un familiare, mettendo nero
su bianco i propri vissuti in una scrittura terapeutica
perché fa ordine nel caos dei pensieri ¢ delle emozioni
e permette cosi di guardarli da un altro punto di vista:**
ecco un assist unico che la proposta di scrivere un dia-
rio puo offrire anche ai curanti, per individuare cosi la
cura piu mirata ad ogni specifico caso.

Qual ¢, quindi, il valore aggiunto che la Medicina
Narrativa puo apportare per i pazienti, i loro familiari
e 1 professionisti della salute?

Una postura attenta permette di cogliere il singolare
che ogni situazione presenta: la Medicina Narrativa ¢
idiografica per sua natura, perché ogni paziente ha una
sua storia con una propria narrazione, che ¢ unica ed ir-
ripetibile. Dal punto di vista biologico, gli esseri umani
sono simili e il loro funzionamento ¢ generalizzabile,
ma ognuno ha una sua propria biografia. La persona vi-
cina alla morte, in particolare, vive la sua condizione
con i suoi valori, i suoi legami, le sue attese: non ¢ sol-
tanto una somma di patologie da trattare. Se le Cure Pal-
liative sono in grado di prendere in carico globalmente
la situazione, la postura narrativa con un ascolto attento
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permette di essere ancora piu specifici e ‘sartoriali’:
offre la possibilita di raccontarsi in un dialogo non giu-
dicante e accogliente come persone vive fino
all’ultimo.’® Consente, cio¢, una comprensione piu
piena e profonda del vissuto e delle aspettative del ma-
lato e del suo sistema famiglia attraverso domande
aperte che avviano un dialogo co-costruttivo; un atteg-
giamento, questo, che permette di stare realmente ac-
canto e riconoscere la sofferenza, che sa sostare nella
quiete e nel silenzio, quel silenzio che va oltre le parole
di cui parla Elisabeth Kiibler-Ross,* poiché ‘il tempo
di relazione ¢ tempo di cura’, come recentemente san-
cito dalla Legge 219/2017.3” Un importante passo in
avanti, che valorizza la relazione di cura e di fiducia tra
curante e curato basata su un concetto piu evoluto di
consenso informato, nel quale si incontrano 1’autono-
mia decisionale del paziente e la competenza del me-
dico e del team dei professionisti. Purtroppo, pero, gli
attuali contesti organizzativi, complicati dall’emergenza
pandemica, non hanno ancora permesso una piena at-
tuazione del deliberato legislativo.

Pensando, infine, specificamente all’équipe di
Cure Palliative, il cui approccio multidisciplinare era
gia incarnato da Cicely Saunders in persona,*® pos-
siamo individuare numerosi ‘plus’ nell’uso di una po-
stura narrativa costruita attraverso una formazione
costante e sistematica, consolidata da un allenamento
mirato (ad es. con giornate di formazione a tema - do-
lore, speranza, paura, dubbio - ¢ Laboratori narrativi
con Facilitatori che co-conducono, 1’uso dei principi
dell’Intelligenza Emotiva e dei metodi del Close
Looking, del Close Reading e del Close Listening, ti-
pici della NBM).

Nell’ottica della Salute narrativa,®® si rilevano
negli operatori e nel team maggiore consapevolezza
di sé, aumentata capacita di riflessione ¢ di ‘mettere
nero su bianco’ i propri vissuti conferendo loro un
senso, rinnovati senso di appartenenza e motivazione,
prevenzione del ‘burnout’* e migliore alleanza tera-
peutica con pazienti e familiari.

Medicina Narrativa e terapia del dolore

Per quanto riguarda il secondo ambito, cio¢ la Te-
rapia del Dolore (cfr. legge n. 38/2010), ¢ da sottoli-
neare I’importanza di dare un nome alle componenti
del dolore (fisico, psicologico, sociale e spirituale) in
modo da comprenderne bene le cause individuali e as-
sicurare una cura personalizzata per dare ‘vita ai
giorni’ e non ‘giorni alla vita’. Il dolore, talvolta, as-
sume connotazioni improprie: viene nascosto in uno
sforzo di sopportazione oppure da un senso di vergo-
gna, minimizzato per proteggere i familiari o ancora
vissuto come colpa da espiare. Anche qui ’uso del
diario puo essere affiancato alle tradizionali Scale del
Dolore, in modo da monitorare il paziente ¢ coglierne
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1 vissuti. Si puo scoprire, ad esempio, che un tale sin-
tomo si associa di frequente ad uno stato d’animo, ad
una presenza o ad un’assenza e puo essere analizzato
come richiesta di aiuto, per la quale non servono solo
farmaci, ma anche un ascolto attento e una capacita di
accoglienza che crei una relazione di fiducia.*!

Si puo anche utilizzare una traccia semi-strutturata
o con parole minime (ieri, oggi, domani; mi sento,
penso, vorrei) per invitare i pazienti a ‘compilare’, tra
una visita e I’altra, non il classico questionario, bensi
una vera storia da loro elaborata; ancora, per indivi-
duare picchi di dolore o momenti di pace, ci si puo av-
valere della fiaba di Propp,*? una tecnica giocosa, per
adulti e bambini, utile a scrivere la propria storia di
malattia facendo riferimento ad archetipi sempre pre-
senti nella storia dell’uomo, quali I’eroe, il mostro, la
prova e il lieto fine.

Ma c’¢ una premessa essenziale, da non sottosti-
mare: il tempo.* Per fare tutto cio ci vogliono tempo
e la convinzione che sia prezioso; voglia di mettersi
in gioco e di integrare prassi consolidate, tollerando
I’incertezza di una cura che ¢ altro dai soli farmaci. Si
affianca ad essi, certamente; ma talvolta corrisponde
anche a ‘prescrizioni’ originali, come quelle di visite
al Museo o di Laboratori artistici, secondo quei Lin-
guaggi di cura che la Medicina Narrativa conosce
bene: pittura, scultura, disegno, danza, canto, miti,
sogni, poesia,* biblioterapia, filmografia e tutte le arti
che fanno bene all’anima e, di conseguenza, anche al
corpo.** Non era gia cosi I’ospedale del mondo greco?
‘L’antico Asclepion [...] riuniva, accanto agli ambienti
delle cure, il foro, il teatro per ’arteterapia e la musi-
coterapia, la biblioteca, il centro termale e di ginna-
stica, il tempio per la meditazione e la preghiera’.*¢ Il
mito antico della dea Cura, che modello dal fango
I’uomo cui Giove infuse spirito vitale, ci esplicita, con
linguaggio simbolico, che il prendersi cura ¢ parte di
ogni vissuto perché ne ¢ la causa. E non ¢ proprio que-
sto ‘prendersi cura’ la peculiarita delle Cure Palliative?
E un lavorare con amore, come splendidamente sinte-
tizzano i versi di Kahlil Gibran;*’ ¢ offrire i tre doni
del contatto, dell’ascolto e della consapevolezza come
frutto di quell’assistenza compassionevole di cui parla
Frank Ostaseski,*® perché ‘non c¢’¢ nemmeno cura
senza emozioni’® e ¢’¢ bisogno di ‘tenerezza urgente’
nel prendersi cura.>

E opportuno, allora, lavorare insieme per ritrovare
quella ‘pazienza delle stagioni’ che impedisce ‘la
morte alla moda’ di oggi, nascosta nella pura tecnolo-
gia,’! e valorizzare ‘la forza dello stare’*? accanto a chi
soffre nel mistero del dolore.

Conclusioni

A conti fatti ‘si muore male’, in solitudine e spesso
tra dolori inutili e trattamenti di scarsa efficacia; la
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proposta della Medicina Narrativa ¢ sovrapponibile a
quella della Lancet Commission> che considera la
morte un processo relazionale e spirituale e non un
atto solo fisiologico, invitando a ridurre I’approccio
riduzionistico per passare ad uno piu globale, che
tenga conto di tutte le dimensioni di questo evento
senza limitarsi ai soli aspetti medici. Per far cio, la Me-
dicina Narrativa con la sua postura accogliente che
dialoga, ascolta e costruisce insieme, da un suo impor-
tante contributo per un morire in ‘modo giusto’> e per
una terapia del dolore globale e personalizzata.
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apparenti, in qualche modo legati e «con una certa ten-
denzax a verificarsi. Il metodo di conoscenza usato dai
medici ¢ quindi costretto necessariamente a basarsi
sull’incertezza. ‘La medicina ¢ la scienza dell’incer-
tezza e I’arte della probabilita.” L’incertezza, natural-
mente, la si affronta con la conoscenza, 1’esperienza e
la saggezza (Sir William Osler 1849-1919). Essa pud
essere meglio dominata col suo corrispettivo matema-
tico: la probabilita. In medicina la logica classica, bi-
naria, vero falso, non esiste. Tra salute ¢ malattia non
c’¢ una linea di demarcazione e non si trova mai uno
stesso quadro clinico. Questa abbondanza di varianti,
continuamente diverse, deve essere dominata mental-
mente perché questo ¢ il compito cognitivo della me-
dicina.? Tra due valori, uno e zero, esistono numeri
decimali ed ¢ questa la base della logica fuzzy, ovvero
la logica dell’indistinto, ecco perché in questo ambito
la narrazione riveste un ruolo essenziale. Il supera-
mento o, meglio, il controllo razionale dell’incertezza
e dell’appropriatezza e cio¢ il quando, il come e il
quanto di ogni azione e di ogni decisione debbano
poggiare sul ragionamento metodologico, scrive Vito
Cagli (altro grande Internista nonché medico narra-
tore).’ Un ragionamento che viene dalla conoscenza,
dall’esperienza e dalla logica e che non deve rispon-
dere, obbligatoriamente, a qualche linea guida ma sce-
gliere la strada migliore per il singolo paziente, in
quanto non esistono due pazienti uguali.

La clinica deve tendere ad unire la competenza del
medico e i bisogni del malato, un modello che Ivan
Cavicchi chiama «relazionale» e non presuntuoso, evi-
tando, tuttavia, sia un atteggiamento timoroso del me-
dico, che trasformerebbe la societa in una comunita di
malati, sia una sua condotta negligente.*

Se analizziamo nella sua essenza il titolo che Mi-
chele Meschi ha voluto usare per questa monografia,
notiamo che esso inizia con la parola ‘La riscoperta’,
che sottende, quindi, un qualcosa che sia gia esistito.
Questa per me ¢ la vera intuizione che Michele ha
avuto. La Medicina, infatti, € nata come narrazione ed
i medici sono dei narratori.

La parola ‘Medico’ deriva dal latino Medicus, a sua
volta originata da medeor, mederi, «rimediare», ma in
senso piu stretto ‘medicare’. Fin dall’antichita romana
il termine si ¢, per cosi dire, specializzato, assumendo
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un significato terapeutico vero e proprio: ‘risanare, cu-
rare, aver cura’.’ Il rango eccelso del medico e il carat-
tere sacro della guarigione sono propri di tutte le culture
antiche. Il medico era considerato un semi-dio, perché
aveva ereditato un potere-sapere divino: quello di resti-
tuire la salute. In realta, in questa ottica il medico divino
per definizione fu lo stesso Cristo, grande medico delle
anime e anche del corpo, basti pensare ai numerosi mi-
racoli operati sugli infermi, sugli storpi se non addirit-
tura la risuscitazione di Lazzaro.

‘In quel tempo, Gesu vide un pubblicano di

nome Levi, seduto al banco delle imposte, e gli

disse: «Seguimi!». Ed egli, lasciando tutto, si
alzo e lo segui. Poi Levi gli preparo un grande
banchetto nella sua casa. C’era una folla nu-
merosa di pubblicani e d’altra gente, che erano
con loro a tavola. I farisei e i loro scribi mor-
moravano e dicevano ai suoi discepoli: «Come

mai mangiate e bevete insieme ai pubblicani e

ai peccatori?». Gesu rispose loro: «Non sono

i sani che hanno bisogno del medico, ma i ma-

lati; io non sono venuto a chiamare i giusti, ma

i peccatori perché si convertanoy.” (Vangelo

secondo Luca Lc 5,27-32).

In altre due occasioni Gesu stesso si definisce un
medico, venuto per sanare i malati, occupandosene
come uomini nella loro totalita. A Lui non interessa la
malattia, ma la persona, il suo pensare, il suo sentire.
Ama il paziente sempre, anche quando quest’ultimo
non lo ascolta. La sua predilezione per gli infermi non
ha cessato, lungo i secoli, di rendere i cristiani parti-
colarmente premurosi verso tutti coloro che soffrono
nel corpo e nello spirito. L’ Amore sta all’origine degli
instancabili sforzi per alleviare le loro pene.® Cio che
¢ necessario evidenziare ¢ che Lui non fu solo Medico,
ma il prototipo del medico narratore. Infatti, Egli
diffondeva le sue dottrine e le sue ‘cure’ attraverso la
narrazione, mediante le sue parabole, esemplificazioni
assolute di racconti che, attraverso comparazioni e si-
militudini, oppure allegorie, rivelano un insegnamento
morale o religioso o terapeutico. Ecco che i medici
narratori trovano in Cristo il maggior predecessore che
si potesse immaginare.

Nella bassa latinita Isidoro di Siviglia (560-636) fa
risalire I’etimologia di medicina a modus, cio¢ alla ‘giu-
sta misura’ che deve guidare chi la professa. «Per que-
sto» scrive Isidoro, «la medicina € chiamata seconda
filosofia, poiché entrambe le discipline sono comple-
mentari all’'uomoy. In tal senso si puo ribadire cio che
aveva gia detto Claudio Galeno (130-200 d.C.), medico
dell’imperatore Marco Aurelio e dei suoi figli: ‘Il mi-
gliore dei medici sia anche filosofo’. Infatti, quali mag-
giori filosofi se non quelli della Scuola di Atene:
Platone, grande allievo di Socrate e maestro di Aristo-
tele, aveva bene evidenziato come nella Grecia post-ip-
pocratica ¢’erano gia ‘due specie di quelli che si
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chiamano medici’: i medici degli schiavi e 1 medici
degli uomini liberi. I primi ‘fanno come un tiranno su-
perbo e tosto, si scostano’ dallo schiavo malato, impon-
gono la terapia. I secondi ‘danno informazioni allo
stesso ammalato’ e ‘non prescrivono nulla se non prima
aver persuaso per qualche via il paziente, preparandolo
docile all’opera loro’. Ecco la prima vera descrizione
dei medici narratori con la caratterizzazione del ruolo
della narrazione, del racconto.

11 nostro padre Ippocrate ¢ I’esemplificazione del
medico narratore, inteso come colui che ascolta la nar-
razione e colui che a sua volta narra. L’esemplificazione
di quanto appena detto si racchiude in una delle sue
tante affermazioni, che hanno il segno dell’attualita: ‘E
piu importante sapere che tipo di persona abbia una ma-
lattia, piuttosto che tipo di malattia abbia una persona.’

Questo implica necessariamente la conoscenza
della storia, del racconto di quella persona. Ippocrate
affermava come i medici fossero da sempre «caccia-
tori» di ogni segreto dell’esistenza e di qualsiasi causa
possa comprometterla, e questo lui lo realizzava ascol-
tando il racconto, le parole della persona, cosi facendo
risulta essere antesignano della ‘Medicina personaliz-
zata’. Infatti, egli consigliava di ‘dare diversi medici-
nali liquidi a pazienti differenti, perché quelli dolci
non vanno a beneficio di tutti, lo stesso quelli astrin-
genti, né tutti i pazienti sono in grado di bere le stesse
cose’. All’epoca, Ippocrate suggeri di valutare fattori
come I’eta di una persona, la sua storia, I’aspetto fisico
e il periodo dell’anno in cui scegliere i medicinali per
indirizzare meglio la prescrizione di farmaci a singoli
pazienti. Mentre Ippocrate usava la storia e le caratte-
ristiche fisiche di una persona e le stagioni per perso-
nalizzare i trattamenti, la scienza moderna e 1’industria
sperano di usare il DNA delle singole persone per per-
sonalizzare la diagnosi e la terapia, attraverso ricerche
che, nel corso dei secoli, hanno assunto le procedure
proprie del rigore scientifico, creando possibilita dia-
gnostiche e terapeutiche inimmaginabili fino a pochi
decenni fa. Tutto questo ¢ auspicabile ma non deve
farci dimenticare il colloquio e 1’ascolto, ovvero, come
si legge nel titolo della monografia, dobbiamo risco-
prire la Medicina Narrativa come metodologia di in-
tervento clinico-assistenziale.

In Europa, all’inizio del XIV secolo, guai a
confondere il medicus-physicus con il medicus-chirur-
gus. Il medico-fisico era colui che conseguiva la Lau-
rea in Medicina e Filosofia, titolo che a sua volta
denunciava lo stretto legame strutturale tra le due di-
scipline. La medicina occidentale, infatti, mutuo sin
dalle sue origini ippocratico-galeniche schemi e
principi argomentativi della filosofia.

Il medico-chirurgo invece non disponeva della me-
desima preparazione accademica, né del medesimo ti-
tolo; aveva competenze diverse e spesso
complementari a quelle del medico. Il chirurgo era
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adibito alle umili operazioni della flebotomia e della
chirurgia, non considerate degne di un medico.

Nel Trecento anche i chirurghi erano ammessi
nell’ Arte dei Medici e degli Speziali, dove ricoprivano
ruoli decisionali importanti. Si arriva cosi al piu
grande ed illustre dei Medici narratori: il Sommo Vate
Dante Alighieri. Infatti, Dante, quando entra nell’a-
gone politico (estate del 1295), si iscrive alla Corpo-
razione dei medici e degli speziali. A quell’epoca gli
speziali non preparavano solo tinte per i pittori, colori
e spezie, ma preparavano ¢ prescrivevano anche far-
maci, rientrando, quindi nell’arte medica. Tutto questo
ci € stato mirabilmente narrato da Michele Mirabella,
in occasione del XX VI Congresso Nazionale FADOI,
tenutosi a Firenze e coincidente con i 700 anni dalla
morte di Dante. Colgo cosi I’occasione di presentare
Mirabella come straordinario medico narratore. Infatti,
Michele, per i meriti conseguiti nell’eccezionale di-
vulgazione della conoscenza medica, attraverso il suo
ultraventennale ¢ seguitissimo programma Elisir, ¢
stato insignito della laurea in Medicina honoris causa
dall’Universita di Bari.

Nel Medioevo, pero, si sviluppo un’estrema etero-
geneita della categoria medica, nella quale figuravano
empirici (medici che si ispiravano esclusivamente
all’esperienza e all’osservazione diretta, trascurando
le auctoritates della medicina classica), medici popo-
lari, ciarlatani, pseudo-medici, che andavano ad ag-
giungersi a una ‘dimensione domestica della cura.
Ospedali, monasteri, e persino singoli privati si cimen-
tarono nel corso dei secoli nella produzione di sciroppi
ed elettuari (preparati farmaceutici da ingerire, ottenuti
mescolando piu sostanze, il cui sapore veniva poi ad-
dolcito con I’aggiunta di miele).

Accadeva spesso, anche allora come oggi, che me-
dici e chirurghi si rimbeccassero fra di loro: del resto,
se da una parte nel Cinquecento ci si comincio a inter-
rogare sul grado di ‘scientificita della scienza medica,
immaginiamo come potesse operare un chirurgo se le
conoscenze anatomo-fisiologiche iniziavano appena al-
lora a aderire alla realta del corpo! Si correva il rischio
che, in una fase in cui le conoscenze scientifiche non
raggiungevano i livelli attuali, che la narrazione potesse
non affiancare ma sostituirsi al sapere medico.

Avviciniamoci, quindi al Novecento, secolo in cui
tra i medici narratori ho dovuto effettuare una rigorosa
selezione, e mi rammarico per tutti coloro che non ho
potuto menzionare. Ma come non iniziare con Archi-
bald Joseph Cronin (Cardross, 19 luglio 1896 - Mon-
treux, 6 gennaio 1981), scrittore e medico scozzese.
La scelta di studiare Medicina non era tra i suoi pro-
getti, ma come spiego lui stesso molti anni dopo, la
famiglia lo pose dinanzi ad una opzione: «Puoi sce-
gliere tra la medicina o la religione. Io ho scelto il
male minore.»

Allorché da giovanissimo adolescente, che nean-
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che immaginava che sarebbe poi divenuto un medico,
leggevo con commossa passione i libri di Cronin, pre-
diligevo ‘La valigetta del dottore’, in cui egli riprende
il suo fondamentale motivo poetico: quello dell’uomo
davanti ai sentimenti elementari della vita e della
morte, della malattia e della sofferenza. Una carrellata
di pittoreschi personaggi della provincia scozzese
passa attraverso I’infermeria del protagonista, il dottor
Finlay. Personaggi che sconfiggono la sua ansia di
guarirli o che gli concedono la gioia del trionfo. In un
susseguirsi di romantiche emozioni; episodi che ora
toccano il cuore, ora inducono al sorriso, ora ¢i comu-
nicano il brivido della tragedia. Ricordo ancora con
quanta commozione seguivo, nella nostra neonata te-
levisione in bianco e nero, gli episodi de ‘La Citta-
della’, in cui il giovane e idealista medico scozzese,
Andrew Manson, trova il primo impiego in una citta-
dina mineraria in una valle del Galles del Sud. Attra-
verso 1’esperienza pratica e 1’aiuto di un chirurgo
locale si rende ben presto conto dell’arretratezza del-
I’insegnamento universitario in medicina, della falsita
di molte convinzioni che aveva maturato durante gli
anni di studio (tra cui I’inutilita di molte medicine e il
loro abuso nelle prescrizioni mediche), della diffi-
denza della popolazione nei confronti delle nuove cure
e dell’ignoranza degli stessi medici riguardo ai nuovi
ritrovati (quanta similitudine con i tempi attuali).
Ancora tra le mie letture predilette mi viene da
pensare ad Isaac Asimov (Petrovici, 2 gennaio 1920 -
New York, 6 aprile 1992), pur se non precisamente
Medico, bensi laureato in Biochimica (dopo la laurea
tenta con molte difficolta di entrare nelle scuole me-
diche di New York, ottenendo nel 1941 un master
presso la Columbia University), poi docente universi-
tario in biochimica presso la facolta di Medicina di
Boston. Russo naturalizzato statunitense, scrittore,
biochimico e divulgatore scientifico di enorme suc-
cesso, ritenuto uno dei principali autori di fantascienza
e uno dei padri del genere, pubblicato in tutto il
mondo, ideatore delle tre leggi della robotica, divenute
un riferimento fondamentale per lo sviluppo dell’in-
telligenza artificiale. Personalmente 1’ho sempre con-
siderato lo scrittore di fantascienza per antonomasia,
quasi profetico per le sue ampie riflessioni sociologi-
che e futuristiche sul destino dell’umanita. Nel suo ro-
manzo ‘Viaggio allucinante’ descrive in modo
fantasioso, ma con una discreta precisione scientifica,
un viaggio nel corpo umano di un sommergibile mi-
niaturizzato, guidato da un equipaggio che aveva lo
scopo di andare a dissolvere un embolo cerebrale rea-
lizzatosi dopo un incidente nel cervello dello scien-
ziato Benes, protagonista del romanzo, primo esempio
fantastico di trombolisi cerebrale locoregionale. Suc-
cessivamente, Asimov pubblica nel 1987 un nuovo ro-
manzo: ‘Destinazione cervello’, che ¢, in effetti, una
riscrittura, per esplicita ammissione dell’autore, della
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storia del suo precedente romanzo, ‘Viaggio alluci-
nante’, tratto dalla sceneggiatura dell’omonimo film
del 1966 per la regia di Richard Fleischer e molto fe-
dele alla stessa, tranne 1’eliminazione di incoerenze
anatomo-fisiologiche.

Nomino, molto sinteticamente un altro medico nar-
ratore: Oliver Wolf Sacks (Londra, 9 luglio 1933 - New
York, 30 agosto 2015) ¢ stato un medico, neurologo,
chimico, scrittore, psicologo e accademico britannico,
dal 2012 docente di neurologia alla New York Univer-
sity School of Medicine. Sacks ¢ stato autore di nume-
rosi libri best seller, molti dei quali hanno per soggetto
persone con disturbi neurologici. 11 suo libro del 1973
‘Risvegli’ fu adattato in un film omonimo nel 1990.

Ho lasciato per ultimo forse il medico narratore per
noi piu famoso di tutti, Luciano Sterpellone, patologo-
clinico a Roma e cultore di storia della medicina, €
stato ideatore e conduttore di programmi culturali Rai,
e ha collaborato all’inserto Salute del «Corriere della
Sera». E autore di oltre cento libri storico-scientifici e
di divulgazione medica, alcuni dei quali tradotti in lin-
gue straniere. Sin dal 1952, quando fu iscritto ai due
Ordini, quello dei medici e quello dei giornalisti, che
Luciano Sterpellone fa I’inviato speciale nelle malat-
tie. Gia specialista in patologia clinica alla Sapienza
di Roma, autore di una Storia della medicina in dieci
volumi, ospite fisso per 28 anni di fortunate trasmis-
sioni radiofoniche e televisive (Dottore buonasera, S
come salute, Check up), collaboratore di quotidiani e
della rivista Kos edita dal San Raffaele di Milano,
Sterpellone ha passato in corsia solo tre lustri della sua
lunga vita e poi si ¢ interamente dedicato alla divul-
gazione scientifica.

Le malattie influenzano profondamente il destino
di tutti gli esseri umani: e quando non si tratta di per-
sone comuni ma di gente influente, la ricaduta sugli
altri e sugli eventi ¢ inevitabile. Ovvio che il sensorio
vigile del cronista si rianimi ogni qualvolta 1’occhio
clinico del medico incrocia un paziente illustre. Ecco
spiegato perché 1’ultimo dei 120 libri che Sterpellone
ha scritto nel corso della sua carriera s’intitoli ‘Famosi
e malati’ e abbia in copertina un ritratto del Bonaparte
con la mano destra infilata nella marsina a proteggersi
la pancia (un classico dell’iconografia napoleonica) e
un termometro a mercurio infilato in bocca (una li-
cenza poetica dell’editrice SEI). Piu che dagli inglesi
e dai prussiani, Napoleone fu sconfitto a Waterloo
dalle emorroidi, che gli impedirono di salire a cavallo
e guidare, dalle alture circostanti il campo di battaglia,
le sue truppe, da grande stratega quale era. Beethoven
mori sordo ma soprattutto ubriaco. Stalin era affetto
da psicosi paranoica ¢ i medici Levin e Pletnev, che
nel 1937 gliela diagnosticarono, trascorsero i succes-
sivi 25 anni in un gulag. Van Gogh e le radiose preva-
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lenze del colore giallo nei suoi quadri, basti pensare
ai suoi ‘Girasoli’, o alla ‘Casa gialla di Arles’, queste
son forse dovute alla sua xantocromia, dipendente
dalle saponine contenute negli infusi di digitale, che
il suo medico gli somministrava per curare la sua psi-
cosi bipolare.

Numerosi sono i medici narratori che ho indicato
in questo mio excursus storico e tanti altri ne avrei po-
tuti citare, perché moltissimi sono i medici, gli inter-
nisti soprattutto, che sono dotati di talento narrativo.
La necessita dell’internista di affrontare e risolvere
problemi complessi fa si che egli abbia una sola strada
da percorrere, che passa inevitabilmente per la sua ca-
pacita di avvalersi di cure scientificamente provate,
ma anche dalla sua abilita nell’avviare una relazione
di cura con il paziente, fatta di: visita, ascolto, sugge-
rimenti, consigli (quindi la narrazione) e, solo alla
fine, fatta di prescrizioni. L’eccessiva fiducia riposta
nelle tecnologie ha offuscato il valore del dialogo e
dell’interazione con il paziente che sono, invece, fat-
tori essenziali della cura.

Ritornando a Cronin, la Cittadella fece un grande
scalpore al momento della sua pubblicazione ¢ in
molti sostengono che se nella Gran Bretagna si inizio
a pensare al Servizio Sanitario Nazionale (NHS) fu
proprio grazie a Cronin e al suo sguardo impietoso sul
mondo della assistenza sanitaria. D’altronde egli
stesso era un medico prima di essere uno scrittore e si
puo dire che gli occhi con cui il dottor Manson guarda
il mondo siano prima di tutto i suoi, uno sguardo in-
dagatore e attento. Con la sua narrazione egli ci appare
soprattutto come un idealista, un paladino della pro-
fessione medica, pronto a raccontare tutto quello che
non va e che non funziona: burocrazia, ospedali fati-
scenti, cure antiquate e del tutto inutili e a ridare valore
al rapporto empatico e narrativo tra medico ¢ paziente.
La Narrazione, quindi, come prima cura.
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