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Raccontare perreagire.
Iss e Asl di Firenze lavorano alle linee guida con’

| sui forum di pazienti di Sclerosi multipla

Social network amisura dimalati

MAURIZIO PAGANELLI

uanta € la distanza tra
~ “morbo-patologia” (di-
.y sease: aspetti e risvolti
clinico-medici) e I"“essere mala-
ti” (illness, con tutte le implica-
zioni emotive e relazionali)? E la
medicina narrativa a coglierne
differenze e significati. Mentre
I'Istituto Superiore di Sanita e Asl
10 di Firenze ed European So-
ciety for Health and Medical So-
ciology stanno lavorando alle li-
neeguidabasatesullemillestorie
direpubblica.it (iniziativa Viverla
tutta), ora un report sui malati di
Sclerosi Inultlpla condotto dalla
Fondazione ud, Business
school mdlpendente, certifica la

pazienti indagate con lo stru-
mento dell’analisi transazionale
(scelta per il suo focus relaziona-
le): storie di illness pii1 che di di-
sease (unrapporto5a2) anchese
scrivendo sono sintomi, farmaci
€ corpo a prevalere rispetto alle
emozioni (paura, rabbia, gioia,
dolore, vergogna). Amori, part-
ner, solitudine, famigliaerelazio-
ni, fede fanno parte delle storie di
illness. «Il web appare spazio
ideale per condividere emozioni,
aprirsialmondo inunacondizio-
ne che porterebbe invece all’iso-
lamento», ragiona Maria Giulia
Marini, responsabile area sanita
delristud! L'indagine individua
atteggiamenti diversi a seconda
delle fasi della Sclerosi multipla:
«Ineo-dignosticati - racontaMa-

cedera (su Google e Wikipedia,
molto criticato per I'impostazio-
ne); gli intermedi si attivano per
capire strategie e centri migliori;
infine “i senior”, saggi che danno
supporto emotivo, sostengono e
alimentano la speranza».
L’'indagine, supportatadaNo-
vartis, & stata accolta da pazienti
e associazioni come un “ricono-
scimento, unsentirsirispecchia-
ti”. «Ora I'obiettivo & sensibiliz-
zare la classe medica, “migliora-
re” le info su wikipedia, creare
unarete dellereti. E indagare sui
latinascosti: maternita e sessua-
lita», dice la responsabile Istud:
«Web come sola finestra. Il
webhacambiatoquelmaledetto
giorno della diagnosi... ha tra-
ghettato la mia paura in una

bloggerMaria. Onlinelamalattia
& spesso personificata. Ce lo ri-
cordano ancheifandellablogte-
rapia, relativamente al tumore,
su oltreilcancro.it. La “bestiac-
cia”, diceva AnnastaccatoLisa,
tralefondatrici (orac’@unaasso-
ciazione che continualasuabat-
taglia). Che Scriverne fa bene, ti-
tolo del suolibro (sara presenta-
to a Roma, Palazzo Congressi,
Fiera piccola e media editoria,
giovedi ore 18, nell’ambito di Vi-
verla Tutta sostenuta da Pfizer)
loassicuralabloggerGiorgiaBia-
sini, anche lei fondatrice di ol-
treilcancro.it.

Intanto la medicina narrativa
approda al San Carlo di Potenza
(Oscardelbilancio2013) nelpro-
getto per “umanizzarele cure” e

forza di social network, blogefo-  rini - cercano di capire cosasuc- realta quotidiana», scrive la formareil personale. Conalcen-
rum. Duecento storie online di troil paziente “nellasuatotalita”.
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