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Strategie ed efficacia della medicina 
narrativa nei pazienti nefrologici:  

una revisione della letteratura  

O L’obiettivo di questo studio è stato quello di 
individuare e sintetizzare le evidenze e i concetti 
della NBM in campo Nefrologico.  

O È stata eseguita una revisione della letteratura di 
studi consultando 6 banche dati (Cochrane 
library, PubMed, MEDLINE, Embase, Cinahl, 
PsycINFO).  

O Sono stati inclusi 35 articoli, esclusivamente di 
tipo qualitativo.  
 



Strategie ed efficacia della medicina 
narrativa nei pazienti nefrologici:  

una revisione della letteratura  

O la malattia non è esclusivamente un 
semplice danno d'organo, ma un processo 
dinamico in cui entrano in causa fattori 
socio-culturali che influiscono sul modo in 

cui la persona malata, la sua famiglia e la 
società percepiscono, vivono e rispondono 
ai sintomi e alla disabilità. 

  (Velez, E. & Ramasco, M. 2006).  



O L’approccio narrativo applicato ai 
contesti operativi nefrologici, cerca di 
far luce sui vissuti legati alla malattia 
renale, nei suoi diversi stadi, 
raccogliendo, attraverso interviste 
strutturate e semi strutturate, le storie 
di pazienti, familiari e sanitari.  

Strategie ed efficacia della medicina 
narrativa nei pazienti nefrologici:  

una revisione della letteratura  



O mancanza di un identità di 
malattia (Velez et al 2006) 

 insieme di rappresentazioni in 
 base alle quali viene attribuita 
 l’appartenenza ad un particolare 
 status.  

O mancanza di un identità di malattia 

 - esordio asintomatico o con sintomi 
 non specifici 

 - scarsa “popolarità” della malattia 

 - rene come uno di una coppia di organi 

 

dialisi e conseguente cambiamento dello 
stile di vita: unici elementi di riferimento 
esplicativi 



O Fase di diagnosi 

i sintomi e segni di malattia vengono spiegati con 
una diagnosi medica.                                            
   negazione, rifiuto, paura e rabbia. 

O Fase di incorporazione 

adattamento ad un nuovo stile di vita; la macchina 
per la dialisi entra nella vita del paziente e 
diventano visibili processi corporei molto intimi ed 
interni.            rassegnazione e/o speranza. 

O Trapianto / Morte 

la speranza nel futuro coincide con la possibilità di 
un trapianto  
       paura dell'ignoto, di tornare in dialisi o di morire. 

     (Velez & Ramasco 2006) 

 



O fase iniziale o di crisi di fino ad un 
anno 

O fase di vita cronica fino al 
quindicesimo anno  

O fase terminale quando le condizioni 
di salute si deteriorano  

    (Cohen, 1995) 



«Le categorie ontologiche 
bloccano i pazienti in particolari 
modi di essere (esempio paziente 
renale, paziente in dialisi, paziente 
trapiantato). Questo maschera 
l’esperienza più completa ed 
esaustiva del malato a favore di 
una visione riduttiva del corpo 
come entità cyborg, un insieme 
assemblato di pezzi di ricambio». 

Aspetti fenomenologici della malattia  
    (Kierans, C. 2005) 



O Questi pazienti convivono con l’incertezza ed 
il rischio di morte (Risk of Death/Uncertain 
Future), devono adattarsi alle limitazioni 
imposte dalla malattia (Life Constraints) e 
all’intrusività della dialisi nella loro vita 
(Dialysis It-self), e vivono frequenti battute 
d’arresto dovute all’elevata morbilità 
(Repeated Setbacks). 

 

        (Curtin et all. 2002) 



Alcune “self affirmations” sembrano 
favorire la ristrutturazione di sé e 
dell'esperienza di malattia: 

O “I want to live” (self - preservation)  

O “I am still me” (self - identity) 

O “I am still valuable” (self - worth)  

O “I am in control” (self - efficacy) 

    (Curtin et all. 2002) 



O sono state osservate le storie, i sintomi e le scelte 
di trattamento di pazienti da 73 a 94 anni, con 
CKD da 3 a 74 mesi.  

O Ciò che ha permesso di mitigare il rischio di essere 
sconvolti dalla malattia e ha permesso di 
mantenere una continuità di vita sono stati: 

O la definizione di malattia come «vecchiaia» 

O la precedente esperienza di malattia grave 

O la scelta del trattamento con il minor potenziale 
di perturbazione.  





 

O “Liminalità”: 

situazione di incertezza e passaggio, 
che caratterizza le esperienze di 
diagnosi incerta, di cura palliativa, di 
attesa e sospensione della propria 
storia di vita.        

    (Molzahn 2008) 

 viene descritta come parte integrante 
dell'esperienza di malattia.                                   
   (McCormick 2002; Mishel,1990) 



 

O “Liminalità”: 

 l’antropologo Van Gennep nello 
 studio dei rituali di passaggio ha 
 identificato una struttura costante di 
 transizione da uno status sociale e 
 l’altro: la fase liminale coincide con la 
 fase intermedia, collocata tra il pre e 
 il post rituale.  





 

O “Liminalità”: 

Questo termine è stato poi utilizzato  in diverse 
discipline come la sociologia  (Walker, 2005), la 
letteratura (Herman, 2005) ed anche 
l’infermieristica (Menkesa, Davison, Costello & 
Jaye, 2005)  

 

Nel paziente descrive esperienze “betwixt and 
between” (fra-tra), ossia situazioni che si 
trovano nel mezzo, in uno stato di incertezza, in 
quello spazio dove le persone sono “né una 
cosa né l’altra, o forse entrambi” (Turner, 1967) 



non vivere    vivere 

dipendenza    indipendenza 

non normale   normale 

restrizioni   libertà   

peggio    meglio 

essere solo    “collegato” 

    

Liminalità 
(A. E. Molzahn, A. Bruce, L. Sheilds 2008) 



O“Unsayable o Indicibile”: 

  (K.L. Makaroff, L. Sheilds & 
 A. Molzahn,  2013) 

“Unsayable o Indicibile”: 

 riferito a tutti quegli aspetti che 
 non trovano spazio di espressione 
 nella relazione di cura, come la 
 convivenza con il rischio di morire, 
 esperienze difficili da verbalizzare, 
 tutto ciò che è legato al mistero, 
 alla fede, tutto ciò che è  inspiegabile.  



“Silenzio strutturato”: 

        (Zola 1996, cit. in Polaschek 2003) 

fa riferimento alla mancata considerazione 
della prospettiva del paziente, inosservata e 
incompresa da parte del personale sanitario, 
che sembra essere un carattere distintivo 
dell’ambiente di dialisi e cura renale e delle 
relazioni che si creano al suo interno. 



Temporalità: 

        (Kierans, C. 2005) 

Si assiste ad una dimensione illusoria del 
procedere del tempo che, influenzato dalla 
temporalità e imprevedibilità del corpo, 
accelera durante le fasi terminali, rallenta 
durante la dialisi, si ferma improvvisamente 
durante i momenti di dolore lancinante. La 
malattia diviene una continua alternanza di 
rottura e cambiamento.  



Doppia freccia del tempo  

               (Mishler cit. in Kierans, C. 2005) 

 

 

 

«Il presente e le anticipazioni future formano il 
passato cosi come il contrario».  

La narrazione del paziente evidenzia la sua 
condizione come un alterazione continua 
dell’esperienza che si sposta in una 
moltitudine di direzioni attraverso il tempo.  



Stories move in circles. They don’t move in 
straight lines. There are stories inside stories 
and stories between stories, and finding 
your way through them is as easy and as hard 
as finding your way home. And part of the 
finding is getting lost. And when you’re lost, 
you start to look around and to listen. 
    
   Corey Fischer, Albert Greenberg 
   & Naomi Newman (1992) 

Le storie si muovono in cerchio. Non si 
muovono in linea retta. Ci sono storie nelle 
storie e storie tra le storie, e trovare la tua 
strada attraverso di loro è tanto facile e tanto 
difficile come trovare la strada di casa.  
E perderti è parte della scoperta.  
E quando sei perduto, inizi a guardarti intorno 
e ascoltare. 



Campo e habitus   
 (Pierre Bourdieu 2005 cit. in Fischer Grönlund 2011) 

 

Studio di come i diversi habitus (di pazienti e 
sanitari) influenzano le relazioni cliniche 
mappando queste posizioni nel campo della 
cura dell’insufficienza renale. 

Nelle interazioni tra pazienti e sanitari è 
emerso come i numeri avessero un notevole 
peso (GFR, PA, K, Na, Hb..)  



O  il linguaggio orale sembrava fallire nel 
compito di tradurre i simboli, legati al 
vivere con l’insufficienza renale cronica,  

   in espressioni verbali.  

 
(Symbolic representations of living with chronic kidney 
disease. Makaroff et all. Nephrol Nurs J. 2013) 

 

 

 

 



Analisi narrativa e visiva effettuata secondo 
l’approccio metodologico di Riessman (2008 cit. in 
Makaroff 2013).  

O è stata valutata la storia che ha condotto a 
produrre l’immagine, compreso il processo di 
creazione, l’identità sociale dell’image-maker e del 
destinatario 

O è stata presa in considerazione l’immagine stessa, 
quello che comprende, come i componenti sono 
disposti, e la storia che può suggerire.  

O è stata valutato come l'immagine viene letta da un 
pubblico diverso e quali storie possono essere 
suscitate negli spettatori 



Nelle interviste narrative a nefrologi e 
infermieri emerge un topic importante 
legato a problemi di tipo etico.    

“coscienza turbata”:  

 in situazioni eticamente difficili, è emerso 
che i medici si sentono lacerati da esigenze 
contrastanti e intrappolati nell’indecisione, in 
riferimento a situazioni di presa di decisione 
sulla vita e la morte dei pazienti, gravati da una 
responsabilità morale e non supportati e 
giudicati nel loro modo di gestirle. 

                (Gronlund, Dahlqvist & Soderberg, 2011) 



Emerge una fondamentale richiesta di dialogo 
da parte degli infermieri di dialisi con le figure 
coinvolte nella relazione d’aiuto (paziente, 
familiari e altri sanitari), su sei particolari 
temi che sembrano essere tipici di questo 
contesto.   
 
           (Fisher Grönlund et all. 2014) 

• difficoltà di trattare con situazioni ambigue  
• difficoltà di rispondere in modo adeguato 

alla riluttanza dei pazienti  
• Agire contro alla volontà dei pazienti 
• Agire contro le proprie convinzioni morali  
• Mancanza di coinvolgimento dei familiari  
• Sentirsi intrappolati nei sensi di colpa 
           
    (Fisher Grönlund et all. 2014) 



• difficoltà di trattare con situazioni ambigue  
• difficoltà di rispondere in modo adeguato 

alla riluttanza dei pazienti  
• Agire contro alla volontà dei pazienti 
• Agire contro le proprie convinzioni morali  
• Mancanza di coinvolgimento dei familiari  
• Sentirsi intrappolati nei sensi di colpa 
           
    (Fisher Grönlund et all. 2014) 



L’ambiguità a cui si fa riferimento in questo articolo 
riguarda la volontà dei pazienti di proseguire o 
interrompere il trattamento.  
Emerge la difficoltà da parte di pazienti fragili e gravi di 
esprimere la propria volontà nei confronti della cura e 
dell’infermiere di comprenderla.  
L’agire contro la volontà del paziente, l’incapacità di 
proteggere la sua vulnerabilità, di garantire il rispetto 
della sua dignità di persona, la consapevolezza di 
prolungarne la sofferenza crea nell’infermiere una 
situazione di conflitto che non trova comprensione e 
risoluzione nello scambio e confronto con il medico e 
minaccia la sua integrità personale e professionale  
    (Fischer Grönlund et al. 2014).   



O esplorare la storia dei pazienti per 
aiutarli nella co-costruire dell’esperienza 
di malattia.  

O migliorare qualità ed efficacia della 
relazione terapeutica 

O esplorare la propria storia professionale 
e personale per rielaborare particolari 
vissuti ed esperienze emotive  

 
Conclusioni 

 



Now I’ve learned, the hard way, 

that some poems don’t rhyme, 

and some stories don’t have a 

clear beginning, middle, and 

end. Life is about not knowing, 

having to change, taking the 

moment and making the best 

of it, without knowing what’s 

going to happen next. 

    Gilda Radner, 2000 



“la storia della cosa non è mai 
la cosa stessa”.  

Grazie  
per la vostra attenzione 


