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Premessa

La Medicina Narrativa pone attenzione alle storie di malattia come modo per collocare e comprendere le persone nel loro specifico contesto mettendo a fuoco sia necessita che strategie di intervento.
Secondo tale prospettiva abbiamo effettuato I'analisi di due raccolte di testi narrativi autobiografici (illness stories), redatte con un intervallo di cinque anni, da familiari di persone affette da malattie rare,
evidenziando i bisogni e il percorso che le ha portate all'attenzione delle istituzioni.

L’esperienza

Nel 2001 venne costituito il gruppo di auto aiuto Echidna, costituito soprattutto da familiari di persone affette da malattie rare, in cui e stata maturata la consapevolezza di una situazione comune, al di la delle
differenti patologie. Nel 2005 realizzo la prima raccolta di scritti, denominata “Libro Bianco sulla condizione delle famiglie con ammalati rari o disabilita psicofisica grave di genesi sconosciuta”, composta da
una prima parte, in cui erano espresse le esigenze complessive del gruppo e le proposte concrete per le istituzioni, e una seconda, in cui erano presentate le esperienze personali. L'incontro tra i membri del
gruppo e i rappresentanti delle istituzioni ha dato luogo nel tempo a una serie di cooperazioni e ad alcune risposte concrete. Tra queste I'avvio del 2009 dello Sportello Malattie Rare della Regione Liguria,
attuato grazie alla collaborazione dei pazienti, delle associazioni, dell’Agenzia Regionale Sanitaria e dell’Assessorato alla Salute, allo scopo di accogliere, informare ed orientare la persona affetta da malattia
rara e la sua famiglia verso un miglior utilizzo delle strutture sanitarie e di quanto messo a disposizione dagli enti pubblici e dal volontariato sociale, e per offrire un punto di riferimento della rete regionale
delle Malattie Rare. Lo Sportello si avvale di un’equipe multidisciplinare, composta da medici, psicologi, assistenti sociali, infermieri e volontari della associazioni, oltre al supporto operativo delle realta
territoriali presenti, per consentire una risposta complessiva e articolata.

La ricerca: obiettivi e metodi

L"attivita di ricerca ha direttamente coinvolto il Servizio di Psicologia dello Sportello che effettua attivita di consulenza psicologica e supporto psicoterapeutico, rivolte alle persone con malattia rara e ai loro
familiari, ma anche formazione a tutte le figure, sanitarie e non, coinvolte nei percorsi di assistenza e collabora con le associazioni. Obiettivo finale era verificare |'effettiva corrispondenza tra necessita
segnalate ed effettive risposte offerte dai servizi presenti sul territorio oltre al grado di soddisfazione verso i medesimi.

Abbiamo voluto considerare i bisogni, la qualita percepita e i vissuti dei familiari di persone con malattie rare certificate, appartenenti al gruppo. Tali categorie sono state valutate in relazione ai diversi servizi
di diagnosi, cura e assistenza (servizi sanitari e medici, farmacologici, di assistenza domiciliare, riabilitativi; scolastici; socio-assistenziali; regionali), come risultate espresse nelle narrazioni individuali raccolte
nei due documenti nel 2005 e del 2010. Per ciascuna categoria individuata sono state calcolate sia le frequenze assolute che relative appartenenti alle due differenti raccolte. Abbiamo inoltre voluto esplorare
le medesime aree nella narrazione espressa collettivamente da tutto il gruppo individuando parole chiave di cui e stata rilevata la frequenza nei testi al fine di confrontare i dati dei due documenti.

Risultati e conclusioni

In Figura 1 sono riportate le curve cumulate ottenuto dall’analisi delle 20 categorie considerate, la cui frequenza esprime la presenza di un riferimento esplicito e di un bisogno insoddisfatto.

Si rileva come la curva corrispondente al Libro Bianco 2010 sia caratterizzata da punteggi significativamente inferiori rispetto a quella del Libro Bianco 2005 (KS p<0.05), esprimendo per due categorie la
percezione di una minore richiesta dei servizi ricevuti (medico-specialistica; assistenza domiciliare).

In Tabella 1 sono raccolte le categorie autogeneratesi dall'analisi dei due testi, effettuata da due stimatori indipendenti; la prevalenza delle parole chiave e stata graficamente espressa attraverso l'uso di
differenti dimensioni di carattere e la frequenza indicata numericamente, rispettivamente per il primo e il secondo Libro Bianco.

La narrazione del gruppo € piu articolata e portavoce, non solo di meditate richieste, frutto di attribuzioni di significati condivisi, ma anche di sentimenti non piu “particolari” o personali, ma “generali”.
L"attenzione € focalizzata sulla carente integrazione tra servizi sanitari e socio-assistenziali e sulla mancanza di un progetto di vita continuativo e integrato per la persona.

Dall'analisi delle narrazioni collettive emerge come, a cinque anni di distanza, si possa osservare la presenza di alcune risposte fornite dalle istituzioni, a seguito delle necessita espresse dalle associazioni.
Nel campo dellinserimento lavorativo e della scuola, tuttavia, si continua ad assistere alla mancanza di continuita dei progetti e a una scarsita di interventi e percorsi volti all'inclusione e all'inserimento
sociale. Per incrementare un’effettiva “cultura dell'integrazione™ possiamo auspicare una maggiore cooperazione tra le figure che, a vario titolo, sono coinvolte nell'assistenza, tutto questo in sintonia con
I'evoluzione da un microsistema a un macrosistema rappresentazionale, sia come ambito di analisi che in intervento.

Tabella 1
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