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tuteSupertoradi Sanitd (Roma, -

wvenerdi 13 glugno ore 10, Via

GianadeliaBelia34, AutaRossl)-

cercheradirispondervi.Lospie-
ga Domenica Taruscio, Diretto-

re ol Centre Nazionale Malat-:
- tie Rare (CNMR} dellTstituto’
Superiora di Saritd, edirettors -

scientifica del Congresso inter-
nazionale: «Comeprincipate or-
ganoecnlcosclentificedel Ser-
virtosanitarionazionale, abbia-
mo ritenuto necessarin far luce
sucosade cosanon & medicing
narrativa’. B necessario fare in
moto che chi voglia utilizzare
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Scientificodel “Laborateriospe-

. rimentale di medicina narratl-

va”, il pregetto che condinuala
shda della campagna weh “Vi-
veria Tutta™ 4 Repubblicait,
per Faggiungere, allraverso un

* processo formale, un accordo

tra diversa professionatitd. Un
metodo, 1a Conferenza di con-

senso, generalmente adotiato -

per questioni particolarmente
controverse ecompiesse».
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) menhﬁoa, in cul i vari espertt.

(tra cuf Guldo Giarelli, univer
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dirizzo saranne frutte di due
glorni di lavero delta Giuria, un
panel multidisciplinare di
esperti e rappresentantd di so-
cietd scientifiche, assoclazioni
di pazient! ed istituzioni Italia-
neeinternazionali {tracul Mar-
coBobbloperl'Associazionana-
zlanale medici cardfologi ospe-
daljerieRenza Barbon Galluppl
per UNIAMO-Federazione Ita-
Liana Malattie Rare). Le racoo-
mandazionl elaboraie dalla
Giuria saranno-destinate agli
pperatari impegnati in ambito
sanitario, sociale e socio-sanita-
rioediffuseinautunnos.
Parlate di Yevidencebased”,
medicina basata sull'sviden-
za 8 ned comftate sdentifico
del Convegne cf sono Rita
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dreliure selentifteo dol congrosso

' Charon, delfa Columbia uni-
versity, e Brian Hurwits, del
King’s Cotlegadi Londra, che
nnsunofaumdcon[ugandola

' gon la Narraziens...
sLe linee di indirizze eviden-

ca based perlamedicing narra:
tivasenounobiettivoardua, ma
necessatioaporrelobasi sden-
tifichisperl'utilizzodello narra-
zloni in medicina. Gid contré-
buirdalmiglioramentedellecu-
res,ingenerale,della gualitd di
vita di pazienti, loro familiari o
aperetori: ci auguriamo di rag-
giungerlegarantendospazioal-
lamaggtorephuralitddivecipos-
sibiles.
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promuove fa
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Interviste, blografie,
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Comitato di espartt
Sulla base delle esperienze
del Progetlo Hame esperti
deltlss, dell'Ast

10 Firenze e delta ESHMS
studiane un pretocollo
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calnvofgimento cittadinl in
sanitd, Istituto Marie Nagrl
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onlinecon lerisposte dimigliaia difettori di Repubblica.it. Analisi dei dati

Ziona al massimt livelli al
I'Estitute Superiore di Sa-
nitdpar faruscirela Medt-
¢ina Narrativa al limbo

dell'appendice psicologica “umaniz--

zanie” aferdaentrare aplonotitolonet
lapraticaclinicaedeiservizisanita-
i come companente essenziate
del percorse giagnostico-tera-
peuticoin Italia Tpilasid sonole
“huons pratiche” realizzateala
ricerche:1a piivastache, in
questa occastons sipor-
ta a conclusions, -3

quella condotfa su mi-
glizia di pazienti e familiari
can i questienari e le storie rac-
contatesu Repubhiica.ftnell'ambito
dell'infziativa "Viverdatuita®svoltatra
settembre 2011 emarzo 2012. Trade-
mani e veaerdi un “brain trust” di 25
speciallsti arziverd astitarele basi me-
todolegiche per una visione condivisa
{Consensus conferencs) e lineo guida
applicative. «Siamo, credo, adunasvol-
ta nal percorse della medicina narrati-
va basata sulle evidenze scientifiches,
racconta Stefania Polvani, della As1 10
di Firenze, che i convegnointernazio-

HRradn frust? eon 48
enesintist clostudio

sale expurlenze

nale delilss, a Roma, riportera, ve-
nerdlmatting, 'analisidelle812storie
def lsttori di Repubblicait, dopo aver
studiatooltre 2mila questlonari.
Recentemente si sono moltipticate
I8 Infztative che propongons la narva-
zione come strumento utile o “tera-
peutice”: oggi a Milane 1Tstitute Na-
zionale del Tumori con Salute Dorna
onlus sflancla con *Oncostories” il "va-
lore curativo della comunicazione Lra
mediciepazienti”; la Fonidazionee Lo~
gaperl'epllessiasui raccentidei mala-
ti ha promosso un concorso e ua libro;
cosiileucemicidell’All, inchiaveancor
pitt letteraria, storie ritaccontate in-
sieme alla scuola Holden di Baricco; |
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diabetici dell’Amd dedicano un sito ai
raccontideipazicoti;Associazione Vi-
vere senza delore ne ha fattorlcercae
slogan{“Paroledeldolore® ). Mail pas-
saggioplicomplesso, ohisttivodellTss
conril Cantromalaitisrare 6 della Conr
sensus confegrence, Hporta ad usa fri-
voluziona diparadigma” detservizisa-
nitari «Ascolto e centratita della per-
sona per diagnosicorrette e pil volod,
alleanza terapeutica per una verifica
costante e aderenza alla terapia: sem-
pre meno artigianalita, huonismo fla-
sh, cure paternalistiches, segnalal'e-

sperta.
L'analisi delle 812 brevistorie dire-
pubblica.it fernisce gia alcune indica-
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zioni. N175% hariguardatostoriedima-
lattie croniche {4456 delle quali once-
fogiche}; il 18% malattio rare. La gri-
giia utilizzata separa i racconti in base
atrefilont: chiparia della patologiain-
tesa comelesiane organica {disease};
ehidellasua esperienza dellamalattia
(illness}; chi dei rapport sociali legati
allo star male {sickness). i 49% dello
sterlenarradiiliness;)135% didiseasa;
il 16% di sickness. «NollemalattiaTare
il peso detla patologia (diseasa}, biso-
gni dicura, dtardidi diagnos, iter infi-
niti par capire ¢ sapere, incidono 43
pitie, splega Polvani, smentre necl-
VAkzheimer, dovasanoifamiliariarac-
contare, preponderante élasickness, i
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Slterrd i 13 giugno Estato

2014, prevedery etaborato un
tefaborazione questionario
diraccomandaziont semplificatead
aseivi e operatort uso del servizl

sufte criticita, tulto spedfico per
acuradilsseAsli0 ognl malaltiz
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bisogni assistenziali, Ia difficoltd nella
quotidianitd, le strutture di inseri-
mento, Yusseciazlonismo e i gruppi di
autoaiutos. Il team dilavora (Stefania
Polvani, Federica Biondi, llaria Sar-
miento, Federico Trentanove), wtiliz-
zanda 1 programma di elaborazione
“Envivo©, st & pol andato a “leggere” §
ooncettiicorrentinellestorie. Coslnek
Villness aspettl emotivi (30%), quoti-
dlanitd{20%), percezionedellamalat-
tia (1% ) e quatitddellavita{ 18%) so-
noprependarantl. Nel disease sono dif-
ficoltd e ritardi di diagnosi (48%) o 1i-
poditrattamento{44%) ademergere.

Fl elementidisicknesssono al 1%
legatialierelaziont, soprattuttoaxtra-



