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La comunicazione della diagnosi
di sclerosi multipla nel paradigma
centrato sulla persona: informazione,
verità e congruenza

Francesco Teatini
Divisione di Neurologia – Stroke Unit, Ospedale Generale di Bolzano

Premessa
Nel corso della mia pratica medica gli 
stimoli maggiori alla crescita profes-
sionale sono arrivati dai tentativi di 
pormi in maniera sempre più efficace 
all’ascolto delle persone. 
Persone ammalate, i loro familiari op-
pure colleghi di lavoro. Quando peno-
samente constatavo che, nonostante 
tutti gli sforzi possibili, ascolto e co-
municazione risultavano essere stati 
poco o per nulla efficaci, provavo sem-
pre molta frustrazione. Tristemente, 
piccoli segnali o franche rivelazioni 
mi palesavano, come alcune persone 
non erano riuscite a trovare spazi e 
modi per rendermi partecipe dei loro 
timori o addirittura, parlarmi di alcu-
ni sintomi.
Queste sono state sicuramente le si-
tuazioni che in modo più esemplifi-
cativo mi hanno spinto a riflettere in 
maniera critica sul modo di comuni-
care e a cercare strumenti e tecniche 
che mi permettessero di risultare sem-
pre più efficace in questa pratica. Con-
siderandola elemento cardine nella 
relazione di aiuto, dopo aver parte-

cipato ad alcuni corsi, decisi di iscri-
vermi alla scuola di Specializzazione 
in Psicoterapia dell´“Istituto dell’Ap-
proccio Centrato Sulla Persona”. 
Il suo fondatore Carl R. Rogers, 
psicoterapeuta americano, tra gli 
anni ’40 e ‘70, esponente della cor-
rente umanistico-esistenziale detta 
“Terza Forza” sviluppò una metodo-
logia d’aiuto basata su 3 concetti ba-
se e molto “semplici” che risultarono 
in seguito essere l’humus comune al-
lo schiudersi dei boccioli della cresci-
ta personale. Volutamente abbandonò 
il termine di paziente per sottolineare 
l’assoluta parità tra “cliente” e agevola-
tore. Egli partiva dal presupposto che 
ogni individuo possiede la capacità di 
auto-comprendersi, migliorare e tro-
vare soluzioni adeguate alle proprie 
difficoltà. L’idea principale di questo 
approccio considera positivamente le 
persone, le quali anche se in difficoltà, 
non sono prive di risorse, ma portatri-
ci di un enorme potenziale di crescita 
e cambiamento, un’energia vitale che 
Rogers chiamò “tendenza attualiz-
zante”. Questo potenziale va sostenu-

to, accolto positivamente e attraverso 
il contatto empatico, nutrito e valo-
rizzato, facilitando così “l’autorealiz-
zazione” della persona.
Comunicare dunque, è uno strumen-
to prezioso per il clinico, la chiave che 
ci permette di entrare profondamente 
in contatto col “paziente” e con le per-
sone in generale.
In queste poche righe vorrei con-
dividere alcune riflessioni che sono 
emerse dall’analisi del mio operare 
nella relazione tra “paziente” e medi-
co, nell’ambito dell’attività nel Centro 
Sclerosi Multipla di Bolzano, nel qua-
le sono impegnato dal 1996, e soffer-
marmi con particolare riguardo a quel 
momento delicato, che è la consegna 
della diagnosi. 

L’ambito sociologico
Nell’ultimo secolo, e in particolare 
negli ultimi decenni, grandi cambia-
menti sociali hanno modificato il con-
testo nel quale si svolge l’incontro tra 
medico e “paziente” (o cliente o uten-
te, a seconda dei diversi approcci). 
In questa sede, continuerei a parlare 
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di “paziente” mettendo le virgolette, 
sottintendendo il più idoneo termine 
di “persona”, questo a sottolineare co-
me ancora oggi sia di largo uso questa 
dizione. Paziente indica sì la persona 
che soffre, ma contestualmente ne sot-
tolinea la posizione di umana fragili-
tà e di difficoltà rispetto al suo stato 
più prezioso, quello della buona salu-
te, con la conseguente subordinazione 
al sapere medico. 
L’uso delle virgolette mi permette an-
cora di offrire un monito e un prome-
moria, volto a sottolineare la necessità 
di distacco dal precedente paradigma 
del rapporto “medico-paziente pa-
ternalistico”, per restituire dignità, 
quanto meno paritaria, alla persona 
malata, al rispetto dell'umanità che 
si espone al bisogno e alla richiesta di 
aiuto, in una relazione che vuole esse-
re centrata sulla “persona”.
La divulgazione medica, promossa 
dai mass media, ha informato, più o 
meno correttamente, un numero cre-
scente di persone; lo sviluppo tecno-
logico degli strumenti di indagine e il 
progresso della medicina scientifica 
hanno modificato le modalità di for-
mulazione delle diagnosi e delle te-
rapie; i processi di aziendalizzazione 
hanno aumentato il controllo eserci-
tato sulle risorse utilizzate nei proces-
si di cura. Processi, che accolti nei 
loro lati favorevoli, hanno migliora-
to sensibilmente “l’operare nella salu-
te”. Tuttavia, riguardo a questo nuovo 
contesto sociale, solo recentemente ci 
si sta interrogando profondamente e 
non solo formalmente, sull’evoluzio-
ne della relazione “medico-paziente”. 
In modo retorico possiamo chieder-
ci: i processi mediatici di comunica-
zione scientifica, insieme ai profondi 
cambiamenti dello scenario sociale ai 
quali si è fatto riferimento, hanno mo-
dificato la comunicazione tra medico 
e paziente? È cambiato il modo in cui 

questi due “attori” immaginano la lo-
ro interazione? Quali forme assume 
oggi questo tipo di comunicazione? 
Si tratta di un oggetto di ricerca inte-
ressante da diversi punti di vista di-
sciplinari: psicologico, sociologico, 
antropologico, medico e anche dal 
punto di vista della comunicazione 
scientifica.
La comunicazione “medico-paziente”, 
infatti, assume anche valenze scienti-
fiche, non solo perché si svolge nei 
luoghi della prassi scientifica (quel-
la medica), ma anche perché pre-
suppone un passaggio di conoscenze 
scientifiche dal medico al malato, e 
aggiungerei, sempre più spesso, anche 
viceversa. Questo passaggio di cono-
scenze implica tutte le problematiche 
poste dallo scambio tra esperti e non 
esperti, meglio sarebbe dire “meno 
esperti”, poiché il “paziente” di oggi è 
molto informato e gode del privilegio 
di avere accesso via internet a banche 
dati estremamente precise. 
Tuttavia, le relazioni d’aiuto e in parti-
colare la relazione “medico-paziente”, 
hanno delle particolarità che rendono 
unica questa tipologia di comunica-
zione. È l’ambito in cui la comuni-
cazione affronta temi emotivamente 
profondi, è l’ambito in cui si sviluppa 
la paura della morte o dell’integrità fi-
sica. La situazione che affronta più da 
vicino le tematiche legate alla possi-
bilità di giungere a conoscenza della 
perdita o meno del bene più prezio-
so: la vita o, come nella sclerosi mul-
tipla, il progetto di vita e l’integrità 
psico-fisica.
Con la libera circolazione dell’infor-
mazione nel “paziente”, responsabil-
mente, si sono accresciuti il desiderio 
e la volontà di prendere parte al pro-
cesso decisionale riguardo alla propria 
salute. Sofferenza, morte, eutanasia 
sono diventate parole quanto meno 
culturalmente più accettabili e con 

le quali si è chiamati a confrontarsi, 
a discutere. Non sorprende, a questo 
punto, che uno dei precisi doveri pro-
fessionali nella pratica medica sia di-
ventato oltre a quello di fornire cure, 
anche quello di informare il “paziente”.
Il senso del “dovere” ha superato i li-
miti dell’etica fino ad assumerne com-
petenza legale, nei diritti del malato. 
Il “paziente” come responsabile di se 
stesso deve essere informato con ve-
ridicità riguardo alla sua condizione 
di salute e ragionevolmente discutere 
della prognosi e della terapia. 
Molti studi dimostrano che nella scle-
rosi multipla l’insorgenza della malat-
tia avviene più frequentemente tra i 20 
e i 40 anni, dove il paziente si trova 
proiettato a realizzare i propri progetti 
esistenziali, e improvvisamente viene 
a trovarsi ad affrontare una situazione 
di estrema precarietà, a dover iniziare 
un processo di adattamento emotivo 
complesso e continuamente ridefini-
bile. Il processo di adattamento viene 
definito semplicisticamente “accetta-
zione della malattia”. 
In realtà il “paziente” si trova a do-
ver affrontare il “tradimento del cor-
po”, stati di ansia e paura sono legati 
all’alterazione o alla perdita di fun-
zioni motorie, sensoriali e cognitive, 
alla restrizione dell’autonomia, al ve-
nir meno della possibilità che il corpo 
non possa più essere compagno fedele 
e una fonte di successi e gratificazio-
ni. Prevalgono i vissuti di ansia per il 
futuro, che spesso si condensano nel-
la paura della sedia a rotelle, simbolo 
di perdita di indipendenza ma anche 
anticipazione di sentimenti di vergo-
gna e umiliazione. 
Successivamente più frequenti sono 
i temi relativi alla perdita del lavoro, 
al timore per il futuro della propria 
vita matrimoniale, alla crisi dell’au-
tostima nel momento in cui la disa-
bilità diventa visibile. Vissuti di ansia 
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e dolore, l’intensificarsi di conflitti su 
dipendenza/indipendenza accompa-
gnano in seguito la sensazione di un 
corpo sempre più fuori controllo e 
inaffidabile per le cadute, l’impossibi-
lità a guidare, i problemi di inconti-
nenza e le crescenti limitazioni. 
Rabbia, risentimento, critica e riven-
dicazione sono emozioni e sentimenti 
spesso presenti durante le visite me-
diche. Il paziente, depresso, tende a 
percepire come più grave la propria 
disabilità rispetto alla valutazione del 
clinico (Smith, 2000). L’ambito della 
vita sociale e lavorativa diviene il luo-
go dove il malato deve rielaborare le 
proprie aspettative e i propri proget-
ti di vita. Talvolta il drastico ridimen-
sionamento delle proprie prestazioni 
porta il malato ad isolarsi affettiva-
mente, ridurre il proprio repertorio 
comportamentale, sviluppare vissu-
ti autosvalutativi. In questo contesto, 
la promozione di strategie di coping 
adattive e funzionali passa attraverso 
un percorso di riabilitazione globale, 
che coinvolge gli ambiti fisico, psico-
logico, sociale, aiutando il paziente a 
tollerare la gravità dell’evento malat-
tia, a prevenire evoluzioni in patolo-
gie psichiatriche come la depressione, 
a mantenere aperti spazi di desiderio 
e progettualità verso il futuro. 
A ciò si aggiunga la minaccia di nuove 
ricadute. Tutto impatta fortemente la 
qualità della vita e ostacola lo sviluppo 
di un armonico progetto di vita, tanto 
nell’uomo che nella donna, quest’ulti-
ma gravata dall’angoscia per la piani-
ficazione di gravidanza e maternità, di 
riuscire a seguire l’istinto a offrire un 
adeguata performance di accudimen-
to alla prole.

Informazioni e verità
Nel consegnare una diagnosi di una 
malattia grave, tra queste la sclerosi 
multipla, dare informazioni è soltan-

to una delle componenti. Le informa-
zioni riflettono le transitorie verità 
scientifiche, che con atto di fede sono 
accolte, come miglior compromesso 
tra noto e non noto, tra conoscenza 
e ignoranza. 
Nessuna conoscenza è mai astratta dal 
contesto nel quale è stata prodotta. 
Ciò nonostante, in medicina c’è una 
dimensione oggettiva di verità, che 
può essere espressa attraverso le infor-
mazioni. La natura delle informazioni 
riguarda il probabile decorso di una 
malattia, le possibilità di trattamen-
to, gli effetti collaterali e soprattutto la 
prognosi. Sono tutti elementi oggetti-
vi del dire la “verità medica”.
Comunque, esistono almeno altre 
due dimensioni di verità in medicina, 
ugualmente importanti: la dimensio-
ne soggettiva, data dai vissuti di ma-
lattia, sia da parte del medico che da 
parte del paziente, e quella sociale, che 
varia in accordo con lo scenario stori-
co, culturale e religioso del paziente e 
del medico. 
Tutte queste differenti dimensioni 
possono trovare espressione nel pro-
cesso di comunicazione. 
In questo scenario di familiare incon-
tro di valori e senso di sicurezza, dato 
dal senso etico, la verità si sviluppa in 
un contesto inter-relazionale. 
L’informazione diventa verità soltan-
to nel contesto della comunicazione, 
che è anche condivisione di significa-
ti. Quindi, nella comunicazione si svi-
luppa quel processo in cui i significati 
sono scambiati tra gli individui attra-
verso un sistema comune di simboli, 
come la lingua, i gesti ed i segni. La co-
municazione è un processo bidirezio-
nale. Implica delle informazioni, va 
oltre le informazioni, non è solo ver-
bale, ma scorre in un linguaggio uni-
versale di segni e gesti.
Il linguaggio riguarda le parole, i loro 
significati e i contenuti dell'immagi-

nario. La lingua è il maggiore ostaco-
lo alla comunicazione, finché riferisce 
non solo alla proprietà linguistica di 
un certo gruppo di persone, ma anche 
al significato che le persone diverse at-
tribuiscono alle stesse parole.

Comunicazione e narrazione
La medicina è basata sulla narrazione 
dei vissuti di malattia e personali del 
paziente, ma anche sulle esperienze e 
quindi nel contesto narrativo perso-
nale del medico. La narrazione della 
malattia è un puntello per la pratica 
medica: le storie che i pazienti raccon-
tano sono il primo atto del rapporto 
“paziente-medico” e in verità nel flui-
re lo plasmano. 
Le narrazioni dei pazienti tentano di 
descrivere l'esperienza di vita oggetti-
va/soggettiva che incontra un elemen-
to di disturbo dall’omeostasi fisica. Si 
inseriscono e seguono i modelli cul-
turali e si intersecano nell’interazione 
con il medico, avviando una narrazio-
ne a due. Poiché, d’altra parte, i medici 
hanno loro stessi la loro storia da nar-
rare, lavorano e appartengono a con-
testi multipli, di cultura generale e di 
cultura medica. I medici non posso-
no parlare di una conoscenza medica 
universale e assoluta, ma di quella na-
turale in relazione alla loro esperien-
za personale. 
In questi casi ho riscoperto il bisogno 
di rispettare lo svolgersi dell’evento 
del manifestarsi della verità, nell’atto 
stesso di dire la verità. Atto che non 
coincide necessariamente con l’usare 
delle parole, né quali parole. 
Nel constatare che non necessaria-
mente la verità coincide con il forni-
re informazioni, ma paradossalmente, 
può essere accolta e rivelarsi, indi-
pendentemente da esse. In quest’atto 
si svolgono elementi che mostrano il 
senso narrativo dello svilupparsi del 
dire la verità. 
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In quest’atto, riconosciuti con onestà 
i propri personali limiti, taumaturgi-
ci e personali, si svela il senso del “qui 
e ora”, del farsi accompagnatori nel 
percorso di conoscenza della malattia 
prima, ma anche del senso di vivere e 
opporsi a questa. 
Nella ricerca della migliore condizio-
ne raggiungibile nel nuovo stato di 
cose. Le emozioni di paura, dispera-
zione, frustrazione, raggiungono la 
dignità del solo esistere, di fronte alle 
quali si può solamente stare. Scoprire 
che, anche il solo esserci fisicamente, 
in quei momenti si realizza un “flusso 
comunicativo”, svincolato da gesti, pa-
role, sguardi. 
Il gesto, o meglio l’atto più significati-
vo che in queste situazioni mi è par-
so di cogliere, è stato un reciproco 
sospiro. La tensione accumulata nel-
la fatica di trovare un codice comune 
per scambiarsi rispettosamente infor-
mazioni e emozioni, pare perdersi in 
quel sospiro, per lasciare spazio ad un 
impalpabile flusso comunicativo. In 
momenti diversi e in relazioni diver-
se si realizza il reciproco scambio di 
esperienze, determinando inevitabil-
mente un accrescimento reciproco. Se 
esso sia stato funzionale o disfunzio-
nale, sarà doveroso momento di au-
toriflessione. Non si tratta più di un 
problema deontologico, di un medi-

co buono che chiacchiera con il ma-
lato. È un problema costitutivo della 
sua professionalità. Il medico deve es-
sere consapevole delle dinamiche, dei 
meccanismi che s'instaurano nel mo-
mento in cui egli parla con il malato. 
Egli “parla” con la parola, con il cami-
ce, con l'attenzione concentrata o con 
la disattenzione, con il fermarsi seria-
mente a parlare. Una serie di cose che 
diventano fondamentali e che si evi-
denziano per esempio negli ospedali 
con il fatto che, siccome di solito que-
sto non avviene, l'infermiere diventa il 
mediatore culturale.

Conclusione
Il volgersi di queste riflessioni mi ha 
portato quindi a focalizzare e scoprire 
un modo di stare nella relazione “pa-
ziente-medico” in cui la narrazione 
si presenta come un modo di parla-
re e un modo di proporsi che, visita-
ti all'interno dell'agire professionale 
del medico e della sua conformazio-
ne all'epistemologia biomedica, lo 
dispongono ad una comunicazione 
(interazione, narrazione, simbolizza-
zione) che co-produce, con il pazien-
te, un significato appropriato al suo 
vissuto. Ma soprattutto non un signi-
ficato qualunque tra i tanti possibili, 
ma di unicità in quella relazione. 
Occorre che sia presente nella relazio-

ne anche un sentimento di valore, e 
cioè quel comune sentire tra medico 
e “paziente” a cui ambedue danno va-
lore. Ed è proprio in ragione del valore 
che ad esso viene dato, il vissuto si tra-
sforma in sentimento comune, essen-
za del legame terapeutico, oggi molto 
divulgato come “alleanza terapeutica”.

Ogni individuo può crescere ed 
evolvere verso una vita piena e in 
espansione nella misura in cui la 
realtà biologica, sociale e soprat-
tutto relazionale, non lo costrin-
gono ad allontanarsi dalla propria 
integrità, da una sorta di armo-
nia ed equilibrio dati dal contatto 
con la sua esperienza organismica, 
dalla possibilità di vivere, autenti-
camente e con livelli adeguati di 
consapevolezza, tutto ciò che mo-
mento per momento accade e sente 
fuori e dentro di sé.

(Rogers, 1983).

L’essere medici si basa già su una buo-
na base comunicativa empatica; ap-
prendere le tre condizioni di Rogers 
per centrarsi sulle persone può risul-
tare inizialmente facile sul piano te-
orico, ma meno sul piano emotivo, 
poiché esercitarsi nell’applicazione del 
suo modello esige il coraggio del cam-
biamento... per fortuna in meglio n
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