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La formazione pedagogica
dei professionisti sanitari

La medicina narrativa dalla teoria in aula alla pratica clinica
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Riassunto: Un ambito di formazione da implementare nei percorsi
universitari ¢ quello della Medicina Narrativa, che attraverso strumenti
diversificati permette all’operatore sanitario una valutazione clinica e una
conoscenza piu profonda del paziente.

Uno strumento sperimentato ¢ il diario narrativo. Dai risultati di uno stu-
dio, esso ¢& stato percepito come vantaggioso da genitori e operatori sanitari
nell’ambito della comunicazione, del rapporto di fiducia, della conoscenza del
vissuto del paziente e della famiglia; per questo ¢ importante promuovere la
formazione in Medicina Narrativa al fine di integrarla nella pratica clinica.

PAROLE-CHIAVE: formazione universitaria, Medicina Narrativa, pedia-
tria, diario narrativo.

ABSTRACT: A training area to be implemented in university courses is that
of Narrative Medicine, which through diverse tools allows the health care
providers (HCPs) a deeper clinical assessment and knowledge of the patient.

A tested tool is the narrative diary. From the results of a study, it was
perceived as beneficial by parents and HCPs in communication, trusting
relationship, and knowledge of the patient’s and family’s experience; so it
is important to promote training in Narrative Medicine to integrate it into
daily clinical practice.

Key-woORDSs: university training, Narrative Medicine, pediatrics, narra-
tive diary.
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1. Il compito educativo dei professionisti sanitari

Negli ultimi vent’anni la formazione del personale sanitario, soprattut-
to infermieristico, ¢ stata orientata oltre che sulle competenze tecniche
anche su quelle umane (Garino, 2020). Da qui la scelta di riservare una
quota parte dei curricula studiorum delle facolta di scienze delle professioni
sanitarie alle discipline psico-pedagogiche.

Questa scelta nasce sia dall'indispensabile formazione umana a cui i
professionisti sanitari sono chiamati per assolvere pienamente alla funzio-
ne olistica di cura (Di Profio, Liporace, 2010) sia dal compito educativo che
¢ loro proprio e che ¢ delineato nei profili professionali dei vari operatori.

La definizione del ruolo educativo del professionista sanitario rende
necessaria la formazione di queste figure professionali nel campo delle
scienze educative e la sinergia dell’'Evidence Based Medicine (EBM) con
la Narrative Based Medicine (NBM). Risulta, inoltre, evidente che tra le
competenze professionali del sanitario ci sia la promozione della Health
Literacy (Lorini, Bonaccorsi, 2021), necessaria al giorno d’oggi per com-
prendere i meccanismi alla base della nostra salute e per la promozione di
uno stile di vita corretto (Marzi, 2014).

La formazione del professionista dovra mirare al raggiungimento della
consapevolezza che ci sono tecniche, conoscenze e gesti necessari al fine
educativo implicito nell’azione professionale. Tra queste azioni ricordiamo
ad esempio il colloquio clinico che serve a instaurare una relazione dialogica
con il paziente (Trombini, 2007) che permette I'instaurarsi di una relazione
comunicativa autentica attraverso la quale guidarlo (Elia, 2017). Non e il
professionista sanitario che mette in atto un comportamento educativo ma
¢ 'essere umano che ¢ in lui che fa educazione attraverso la sua professione.

Carl Rogers (2013) ha curato moltissimo I'aspetto della relazione tra
personale medico-infermieristico e pazienti che lui chiamava clients (clien-
ti). Rogers spiega che quando l'infermiere si approccia al paziente cerca
di educarlo. Nell’esercizio dell’atto educativo, elemento importante ma
non sempre attuabile nel contesto sanitario, ¢ il fattore tempo (Barbieri,
Rutelli, 2007). Questo ¢ fondamentale per la costruzione di una relazione
umana interpersonale ed educativa significativa.

Inoltre, nella relazione paziente-professionista diviene indispensabile
I'esercizio di una qualita umana che assume anche il ruolo di qualita pro-
fessionale: I'empatia.
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L’empatia secondo Dilthey (2007) ¢ la capacita di comprendere le emo-
zioni degli altri come percezione interna. E una capacita che permette di
portare I'altro a denudarsi e a svelarsi, che va educata, affinata e direziona-
ta e che deve avere come punto focale I'altro. Quindi un buon professioni-
sta sanitario deve essere disponibile a compartecipare al dolore dell’altro
senza far diventare quel dolore il proprio, per evitare il burnout emotivo,
rendendo inefficace I'azione educativa.

In ambito sanitario la relazione, intesa come elemento di co-costruzio-
ne della conoscenza (Marone, 2014) instaurata con i pazienti, comporta
I'entrare nel vissuto della persona malata che ha dei bisogni emotivi diver-
si da quelli di una persona non malata

Oliver Sachs (1986), sosteneva che, i pazienti attraverso la malattia o lo
stato di ospedalizzazione, riflettono su sé stessi. Quindi, la malattia diven-
ta uno strumento ermeneutico di sé stessi. I professionisti sanitari devono
esortare la persona a riflettere narrando gli eventi che sta vivendo (Sime-
one, 2021).

Attraverso il dialogo con il paziente, lo si puo aiutare a ricostruire e
ricomprendere sé stesso, la sua storia e vissuto personale; i professionisti
sanitari possono essere il diario della persona.

La malattia, paradossalmente, puo diventare uno strumento di crescita
perché parlando di essa la persona riesce a capirsi. Il bisogno di narrare ¢
insito nella natura umana (Di Profio, Liporace, 2012).

Quindi, esortando I'altro a narrare si torna alle radici dell"attivita medi-
ca e delle professioni sanitarie ossia 'ascolto (Veronesi, Pappagallo, 2016).

La paura del giudizio del raccontarsi si supera nel momento in cui si
vede dall’altra parte la disponibilita ad un ascolto attivo e non giudicante
(Morsello, Cilona, Misale, 2017).

Alla fine degli anni 90 seguendo le indicazioni di Rita Charon (2019),
furono formulate le prime considerazioni sulla narrative-based medici-
ne, un approccio umano e umanizzante al malato e alla malattia (Zanini,
2021). La medicina narrativa studia tutte quelle tecniche atte a favorire il
racconto della persona al professionista sanitario attraverso, ad esempio,
I"autobiografia (Cambi, 2002) o il diario (Combe, 2005).

Formare alle pratiche della medicina narrativa (Zanini, 2021), porte-
rebbe i professionisti sanitari del futuro a costruire percorsi educativi e
relazioni di cura (Formenti, 2014) in accordo anche con la loro vocazione
professionale, cosi come fatto con il progetto di cui alla seconda parte di
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questo contributo, che si ¢ svolto in un ospedale pediatrico, attraverso
I'utilizzo del diario narrativo in terapia intensiva pediatrica.

2. Diari narrativi in terapia intensiva pediatrica

L'utilizzo del diario come strumento di medicina narrativa fu introdotto
negli anni ‘8o in Danimarca e nei paesi scandinavi per iniziativa di alcuni
infermieri che, sulla base della loro esperienza e sensibilita, ritennero che
tale pratica potesse essere di aiuto ai pazienti nel periodo post dimissione
(Jones et al., 2010; Mcllroy et al., 2019). Negli anni "go il suo utilizzo si
diffuse nel Regno Unito, in Svizzera, in Portogallo, in Germania e in Italia
ed & oggi utilizzato nel 40% delle terapie intensive dei paesi nordeuropei
(Galazzi et al., 2022).

Il diario di terapia intensiva (TT) € uno strumento di medicina narrativa
che ha lo scopo di aiutare i pazienti a recuperare la memoria dopo il loro
ricovero in TI, attraverso la lettura di cio che i parenti e gli operatori sa-
nitari hanno scritto durante le fasi acute della malattia (Kredentser et al.,
2018; Nielsen et al., 2020).

Il diario € uno strumento condiviso che puod essere utilizzato in ma-
niera volontaria da genitori, familiari, amici durante I'orario di visita, dal
paziente stesso e dai professionisti sanitari durante 'intera giornata. Il dia-
rio non € un resoconto clinico della malattia del paziente, per questo non
deve includere al suo interno dati medici. Viene utilizzato, nella scrittura
del diario, un linguaggio semplice e informale e ogni contenuto viene da-
tato e firmato. Lo strumento puo includere il racconto di eventi che si
verificano durante il ricovero del paziente in TI, emozioni, sentimenti,
messaggi di speranza, religiosi. I familiari sono incoraggiati a contribuire
con riflessioni, pensieri, commenti e notizie, ad esempio su quello che
succede a casa e altre notizie che possono essere importanti per il pazien-
te. Esso puo raccogliere inoltre disegni, fotografie e oggetti significativi
(Gawronski et al., 2022).

Da un’analisi tematica dei diari in terapia intensiva pediatrica (TIP)
emergono tra i temi principali il supporto sociale e spirituale, le emozioni
e il vissuto del ricovero (Sansone et al., 2022). Anche il rapporto tra opera-
tori sanitari e la famiglia é un tema frequente nei diari. La stesura dei diari
svolge infatti un ruolo importante nella costruzione di un buon rapporto
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con la famiglia (Flinterud et al., 2019) e favorisce una comunicazione effi-
cace tral’équipe di TI, i familiari e i pazienti contribuendo a creare fiducia
tra loro (Coats et al., 2018). Il diario di TT evidenzia il coinvolgimento dei
professionisti sanitari che si occupano del benessere dei pazienti e dei loro
genitori, come sostenuto nei modelli di assistenza incentrati sulla famiglia
(Mortensen et al., 2015).

I diari che integrano elementi clinici e narrativi sono stati ampiamente
utilizzati in medicina (Barreto et al., 2019) facilitando il ricordo dell’espe-
rienza di ricovero in TT dopo la dimissione in modo da comprendere cor-
rettamente gli eventi traumatici e ridurre cosi i sintomi correlati (Locke
et al., 2016). Infatti, i pazienti dimessi dalla TT possono andare incontro a
problemi psicologici come ansia, depressione, disturbo post traumatico
da stress (PTSD) con amnesie, alterazione della memoria, incubi e deficit
cognitivi (Myhren et al., 2010). Uno dei setting in cui il diario narrativo si
¢ integrato in modo unico nel percorso di cura ¢ la TI dell’adulto dove ¢
stato dimostrato che riduce I'incidenza del disturbo post-traumatico, de-
pressione e ansia (Sun et al., 2021).

In pediatria, gli elementi narrativi di un diario consentono al lettore
di comprendere come la malattia influisca sulla vita psicologica, sociale
ed emotiva dei bambini e delle loro famiglie. La narrazione permette ai
pazienti di esprimere una serie di situazioni, emozioni, comportamenti e
dinamiche che altrimenti rimarrebbero sconosciute ai professionisti sani-
tari (Herrup et al., 2019; Mikkelsen & Frederiksen, 2011).

[ diari di TIP offrono agli operatori sanitari 'opportunita di compren-
dere le strategie di coping e il vissuto dei pazienti e delle loro famiglie
durante il ricovero e la loro esperienza di malattia (Sansone et al., 2022).

Un sondaggio ha mostrato che nel Regno Unito e in Irlanda, il 43%
delle TIP utilizzano i diari per i bambini ricoverati, ma pochi studi descri-
vono I'implementazione, I"applicabilita, la percezione e I'utilizzo dei diari
da parte dei genitori (Lynch et al., 2020).

In un ospedale pediatrico italiano di terzo livello ¢ stato condotto uno
studio allo scopo di descrivere la fattibilita e la percezione dei diari in una
TIP dal punto di vista dei genitori e degli operatori sanitari.

[ genitori e i professionisti sanitari hanno percepito i diari come vantaggiosi
per la comunicazione tra il personale e le famiglie, per i genitori in quanto
esprimono le loro emozioni e sentimenti e per i professionisti sanitari in quan-
to si rendono conto di come i genitori vivono il ricovero del loro bambino.
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Alcuni genitori hanno riferito che i messaggi lasciati dagli operatori
sanitari hanno dato loro una sensazione di sicurezza. Altri hanno riferito
che il diario li ha aiutati a trasformare il ricovero in TIP del loro bambi-
no nel ricordo di un’esperienza piu positiva. I genitori hanno sottolineato
come la sua lettura in futuro potrebbe aiutare i bambini a capire e a dare
un significato alla loro esperienza di ricovero, anche nei bambini piu pic-
coli. I genitori hanno considerato i diari utili per parlare dell’esperienza
traumatica con i propri figli e riflettere sugli eventi vissuti.

Inoltre, sia i genitori che gli operatori sanitari hanno descritto il diario
come strumento di comunicazione importante con il bambino non coscien-
te a causa della sedazione, per esprimere per iscritto sentimenti ed emozioni
che non troverebbero uno spazio condiviso altrove (Gawronski et al., 2022).

Dal punto di vista degli operatori sanitari, invece, la scrittura ¢ stata vi-
sta come un momento di autoconsapevolezza, di riflessione personale che
puo essere utile sul lavoro. La lettura e la scrittura del diario sono descritte
come un momento di vicinanza empatica con il bambino e la famiglia, un
modo per uscire dalla routine, eliminare le distanze e le barriere dedican-
dosi totalmente al paziente attraverso la narrazione (Sansone et al., 2022).

Inoltre, il diario potrebbe aiutare i professionisti sanitari ad acquisi-
re maggiore coscienza del background e del contesto familiare in cui ¢
inserito il paziente, favorendo un’interazione piu consapevole sia con i
genitori che con il paziente stesso. Questo potrebbe facilitare I'instaurar-
si della partnership, elemento fondamentale in una relazione d’aiuto. I
professionisti sanitari, tramite la scrittura del diario, riescono a rendere
partecipi i genitori del tempo trascorso con i loro bambini durante la loro
assenza in reparto. Questo strumento permette loro di riservare del tem-
po unicamente dedicato al bambino tramite la narrazione di avvenimenti
in reparto e di emozioni provate. Il diario, risultato utile per esternare le
emozioni, potrebbe aiutare i professionisti a prevenire i risvolti negativi
del sovraccarico emotivo derivanti dall’assistenza in un contesto comples-
so come quello di una terapia intensiva pediatrica.

Oltre ai vantaggi derivanti dal diario, gli ostacoli segnalati dai genitori
e dai professionisti sanitari, da cui poter trarre spunti di miglioramento,
sono stati la mancanza di un ambiente privato, il rischio di esposizione alla
lettura pubblica e I'elevato carico dilavoro della TIP (Sansone et al., 2022).

L'implementazione del diario narrativo ¢ stata, comunque, percepita
come vantaggiosa dai genitori e dagli operatori sanitari e pienamente at-
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tuabile nel contesto clinico. Per questo ¢ importante promuovere la for-
mazione degli operatori sanitaria in Medicina Narrativa al fine di integrar-
la nella pratica clinica quotidiana.
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