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LA NARRAZIONE COME RISORSA
NELLA CURA: SCENARI
E SVILUPPI NELLERA DIGITALE

di CRISTINA CENCI*

Summary

Narrative as a resource in care: Scenarios and developments in
the digital age

Narrative medicine is situated in the broader context of the medical
humanities, specifically presiding over the process of co-constructing the story
of illness and care in the clinical relationship. Digital technologies can
Jacilitate the enhancement and dissemination of narrative medicine.
Several pilot projects are currently underway in the fields of neurology,
oncology, cardiology. In the digital space, patients are guided to tell their
stories, with the help of narrative prompts that facilitate the expression of
each person’s individuality and unique life story. Recent studies have
produced significant and encouraging results. Narrative telemonitoring can
mitigate the potential weakening of the doctor-patient relationship and
help to rethink illness as a global experience that can benefit from all
dimensions of cultural and social creativity.

Keywords: narrative medicine, digital health, person-based care, medical
humanities

JEL code: 112

1. La malattia come narrazione

Nella medicina ultra-specializzata e ipertecnologica, le narrazioni della
malattia sono sembrate ad un certo punto superflue. Una scrittrice e
filosofa come Susan Sontag ¢ arrivata a pensare che il linguaggio aset-
tico della scienza potesse rappresentare una liberazione dalle trappole
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metaforiche della conversazione sociale, portatrici di pregiudizi e colpe-
volizzazioni (Sontag, 1978). Nel ripercorrere le metafore sociali attribu-
ite alla tubercolosi e al cancro, in realtd Susan Sontag ne mostra 'incre-
dibile potenza e centralita nei percorsi di malattia e di cura.

In un testo che ¢ diventato un punto di riferimento per la rivaluta-
zione delle narrazioni in medicina, 'antropologo Byron J. Good (1994)
ricorda che I'auspicio della Sontag di un approccio avalutativo e pura-
mente oggettivo alla malattia, non corrisponde alle modalita con cui i
sistemi sociali e culturali costruiscono le rappresentazioni e i vissuti di
malattia. Nella rappresentazione di Susan Sontag le narrazioni che in-
terpretano la malattia hanno solo un effetto nocebo, al contrario, la
letteratura antropologica e la neurofisiologia mostrano che possono
essere anche un potente placebo. Il neurofisiologo Fabrizio Benedetti
(2013) racconta la cura come un rituale in cui non si somministrano
solo farmaci ma anche spazi, odori, colori, parole, cio¢ stimoli sociali
e simbolici. II placebo non ¢ semphcemente un farmaco finto, & linsie-
me di questi stimoli. E questa narrazione che contribuisce a creare I'im-
patto della cura, positivo nel caso dell’effetto placebo, negativo nel
nocebo. Questo significa che possiamo fare a meno dei farmaci e curarci
con parole, metafore e colori appropriati? No, non ¢ possibile, perché
il placebo non garantisce la stessa sicurezza di efficacia e di continuita
nel tempo del farmaco. Non possiamo perd neanche fare a meno delle
parole, dei simboli e delle metafore e curarci solo con i farmaci. La
narrazione nella malattia ¢ una risorsa fondamentale che pud rinforzare
in modo posmvo I’accettazione, ’aderenza terapeutlca e la qualita di
vita, agendo in modalita significativa sulla motivazione e sulle rimodu-
lazioni della propria identita e del proprio progetto esistenziale.

Il processo di accettazione della malattia e delle terapie ¢ un processo
anche simbolico di co-costruzione di nuovi significati e nuove storie e
metafore capaci di esprimerli. Queste narrazioni sono dinamiche, molte-
plici, contraddittorie e vedono il coinvolgimento di diversi attori e I'uti-
lizzo di generi e strumenti diversi, alimentati oggi anche dalle possibilita
della comunicazione digitale (Cercato ez al., 2022). Certamente possono
anche agire nella direzione controproducente delineata dalla Sontag e
diventare facilmente un nocebo. Per questo, lo sviluppo delle medical
humanities e Uapporto multidisciplinare nell’elaborazione dei vissuti di
malattia hanno un ruolo sempre pili fondamentale (Bolaki, 2016).

2. La medicina narrativa

La medicina narrativa fornisce un insieme di quadri metodologici e
competenze per presidiare la malattia come un processo narrativo in cui
tutti gli attori coinvolti co-costruiscono storie che diventano risorse
importanti nella relazione di cura. L’approccio narrativo in medicina si
¢ sviluppato a partire dagli anni 1980 alla Harvard Medical School, con
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Arthur Kleinman (1988) e Byron J. Good (1994). E stato poi sistema-
tizzato come Narrative Medicine e Narrative Based Medicine (NBM) da
Rita Charon (2001, 2008), con l'avvio di un Master of Science in Nar-
rative Medicine alla Columbia University, e da Trisha Greenhalgh e
Brian Hurwitz (1998), con una serie di articoli pubblicati sul British
Medical Journal. Oggi assistiamo ad un proliferare di interesse e di espe-
rienze di ricerca e cliniche, associate alla sfida della medicina personaliz-
zata. Nel 2014 I'Istituto Superiore di Sanitd ha pubblicato le Linee di
Indirizzo per lapplicazione della medicina narrativa nella pratica clinica,
con l'obiettivo di fornire una definizione e degli strumenti condivisi:
«La narrazione ¢ lo strumento fondamentale per acquisire, comprendere
e integrare i diversi punti di vista di quanti intervengono nella malattia
e nel processo di cura. Il fine ¢ la costruzione condivisa di un percorso
di cura personalizzato (storia di cura). La Medicina Narrativa (NBM)
si integra con 'Evidence-Based Medicine (EBM) e, tenendo conto della
pluralita delle prospettive, rende le decisioni clinico-assistenziali pit
complete, personalizzate, efficaci e appropriate. (ISS, 2014).

La Societa Iraliana di Medicina Narrativa (SiMeN) (hetps://
www.medicinanarrativa.network/), prima e ad oggl unica associazione
scientifica di riferimento in Europa, ha avviato percorsi di formazione per
facilitatori di laboratori di medicina narrativa, in grado di accelerare lo
sviluppo delle competenze e delle metodologie narrative nelle organizza-
zioni sanitarie. SiMeN ha anche creato un Centro Studi per la condivi-
sione di ricerche, risultati e strumenti. In questo contesto ¢ stato pubbli-
cato il primo Dizionario di Medicina Narrativa che raccoglie i contributi
dei maggiori esperti nazionali e internazionali (Marinelli, 2022).

3. La medicina narrativa e la salute digitale

Questa rinnovata valorizzazione delle narrazioni nel percorso clinico
si colloca nel quadro di un mutamento significativo dei vissuti e delle
relazioni di cura, associato alla rivoluzione digitale nella salute. Le con-
versazioni online sulla malattia e le terapie consentono di condividere
con altri «pazienti come me» le paure, le aspettative, gli effecti dei far-
maci (Cenci ez al., 2012). Non c’¢ organo che non venga fotografato
e/o raccontato: dalle ciglia all’intestino tenue. La costruzione narrativa
di corpi, malattia, cure nel contesto della conversazione sociale abilitata
dal mondo digitale rilancia 'interpretazione metaforica e collettiva della
malattia tanto temuta dalla Sontag, con una diffusione e un impatto
che non ha analogie in nessun altro ambito storico e sociale. Il rischio
¢ una progressiva disintermediazione e delegittimazione della medicina
come riferimento di saperi e metodi per la gestione della salute. La
sfida ¢ la costruzione di una medicina pit personalizzata e partec1pata,
attraverso una valorizzazione nel percorso clinico di narrazioni condivise
della malattia e della cura.
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4. Una piattaforma digitale per I’applicazione della medicina nar-
rativa nella pratica clinica

Lo sviluppo delle tecnologie digitali pud rappresentare un’opportu-
nita anche per la diffusione della medicina narrativa nella pratlca clinica.
I monitoraggi dei parametri clinici possono, infatti, oggi essere integrati
anche con monitoraggi narrativi, che consentano alla persona di condi-
videre bisogni, aspettative, emozioni, progetti cosi come si presentano
nell’esperienza quotidiana della malattia e della cura. Nel 2016 in Italia,
¢ stata lanciata la prima piattaforma digitale disegnata per la costruzione
di percorsi di medicina narrativa (Cenci, 2017). Le funzionalitd mirano
a valorizzare al massimo le potenzialita della medicina narrativa, preser-
vando la privacy del paziente e la riservatezza del dato sanitario. Tra
tutti gli strumenti di ascolto narrativo della storia della persona con una
malattia, la piattaforma privilegia il diario narrativo, guidato da stimoli
ideati dal team curante multidisciplinare. In Italia sono stati avviati
numerosi percorsi di medicina narrativa digitale che, nel tempo, hanno
coinvolto centinaia di medici e pazienti in contesti molto diversi, do-
cumentati in studi e tesi di laurea che ne hanno misurato la fattibilita
e l'utilita. Nello specifico: epilessia (Cenci ez /., 2020), diabete (Cenci
et al., 2015), cardiologia (Volpe ez al., 2019), oncologia (Cercato ez al.,
2022), malattia di Alzheimer (Gatteschi ez al., 2018).

Il primo bilancio ¢ posmvo Dagli studi, emergono aspettl di forza
e di debolezza ricorrenti. La valutazione dei curanti ¢ positiva. In par-
ticolare, emerge che attraverso il diario narrativo digitale dei pazienti e
possibile acquisire elementi conoscitivi non altrimenti rilevabili, che
facilitano la personalizzazione della relazione e della cura. Anche il giu-
dizio generale dei pazienti e risultato positivo. Riescono a riflettere
meglio su s¢ stessi, facendo emergere e comunicando al medico dimen-
sioni rilevanti che diversamente non sarebbero state prese in considera-
zione. Lo strumento digitale e considerato facile da usare, chiaro da
comprendere ed e percepito come sicuro. Anche i pazienti con scarse
competenze digitali o in etd avanzata riescono ad utilizzare lo strumen-
to, quando motivati a condividere la propria narrazione. Il percorso di
medicina narrativa digitale non allunga i tempi della visita e migliora la
comunicazione medico-paziente. Le aree di debolezza sono prevalente-
mente associate alle dimensioni culturali, organizzative e di continuita
relazionale. Per i pazienti ¢ infatti fondamentale ottenere un feedback
alla propria narrazione dal team curante, che invece non sempre parte-
cipa in modo unitario e coerente al percorso. Per i curanti, terminata la
fase pilota, ¢ talvolta difficile integrare la metodologia nel quadro dei
percorsi di cura, per l'inerzia al cambiamento delle strutture di appar-
tenenza o per i modelli organizzativi che non facilitano una medicina
partecipata. Gli studi confermano il potenziale della medicina narrativa
digitale per costruire percorsi di cura che integrino efficacemente le
dimensioni cliniche ed esistenziali. Sostituire 'informazione avalutativa
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e poco empatica della medicina clinica, con una narrazione personaliz-
zata che diventi una risorsa per la cura, ¢ risultato fattibile e utile. Serve
tuttavia un cambiamento di prospettiva delle organizzazioni, ancora
molto poco centrate sulla persona e sul valore della relazione.

La medicina narrativa si colloca nel contesto pitt ampio delle medical
humanities, presidiando in modo specifico il processo di co-costruzione
della storia di malattia e di cura nel rapporto curante-paziente. Questa
co-costruzione narrativa rappresenta uno dei contesti chiave in cui si
elaborano i vissuti e i significati di malattia, ma non esaurisce certa-
mente la molteplicita di narrazioni possibili. Le tecnologie digitali
possono forse favorire anche una maggiore integrazione nel contesto di
cura della medicina narrativa con la molteplicita di strumenti, linguaggi
e generi narrativi che caratterizzano le medical humanities: dalla musica
alla performance. In uno studio pilota con i caregiver di persone con
Alzheimer, coordinato dall’Agenzia Regionale di Sanitd Toscana, I'ascol-
to narrativo digitale del team multidisciplinare clinico ¢ stato orientato
anche a costruire una fruizione personalizzata dei diversi servizi dispo-
nibili nel territorio, inclusi i percorsi museali e le pratiche artistiche nei
centri diurni (Gatteschi ez al., 2018)

Le diverse componenti delle medical humanites possono essere tutte
risorse che in diverse fasi del percorso contribuiscono a far uscire la
malattia dall’isolamento clinico-tecnologico in cui si cerca ancora trop-
po spesso di relegarla, restituendole lo statuto di esperienza globale, che
pud beneficiare di tutte le dimensioni della creativita culturale e sociale.
La medicina narrativa rappresenta in questo processo lo strumento che
pud organizzare tutte queste risorse in un percorso appropriato alla si-
tuazione soggettiva e irripetibile di ogni persona.
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