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INTRODUZIONE

Il problema della comunicazione della diagnosi di de-
menza, tipo Alzheimer o altre forme, è già stato af-
frontato in un documento dell’Associazione Italiana
di Psicogeriatria (AIP) del 2010 (1) e più recente-
mente l’ho ripreso per riesaminarlo, dal punto di vi-
sta dell’Approccio capacitante (2), restando in conso-
nanza con il documento dell’AIP.
In particolare ho proposto che, in linea di massima,
la comunicazione della diagnosi di demenza:
• sia inserita in un contesto di Alleanza terapeutica

(3);
• sia il risultato di un percorso che coinvolge in

modo partecipe il paziente già durante la fase
diagnostica;

• sia fatta per primo al diretto interessato, appena
possibile e in modo chiaro;

• dia pieno riconoscimento alle Competenze ele-
mentari (competenza a parlare, a comunicare,
emotiva, a contrattare, a decidere) (4) del pa-
ziente, così come le ha, in qualsiasi fase di malat-
tia si trovi;

• coinvolga anche il caregiver principale, col con-
senso del paziente;

• garantisca una fase successiva in cui vengano af-
frontati tutti i problemi connessi con il piano te-
rapeutico, i problemi di vita emergenti e le riper-
cussioni emotive della comunicazione stessa.

In questo articolo mi limito quindi ad affrontare dal
punto di vista dell’Approccio capacitante un proble-
ma specifico, quello della privacy e propongo un pat-
to per la privacy, in modo analogo a come ho già pro-
posto un patto per l’accoglienza (5) al momento del-
l’ingresso in RSA.

Nel testo che segue, quando cito il medico capaci-
tante non mi riferisco a un medico ideale, ma sem-
plicemente a un medico, in particolare un geriatra,
che svolge la sua normale attività professionale indi-
rizzando la relazione medico-paziente secondo l’Ap-
proccio capacitante (4).

IL MOMENTO DELLA DIAGNOSI STA
DIVENTANDO SEMPRE PIÙ PRECOCE

L’evoluzione culturale, scientifica e della prassi medi-
ca ha portato, almeno nelle grandi città e nei centri
dove le UVA sono più attive, a formulare la diagno-
si di probabile malattia di Alzheimer in fase abba-
stanza precoce, quando il paziente è ancora auto-
sufficiente nelle attività di base della vita quotidiana
e presenta solo qualche difficoltà in alcune attività
strumentali. Talvolta il soggetto svolge ancora un’at-
tività lavorativa o è appena andato in quiescenza ed
è del tutto consapevole dei deficit cognitivi che pre-
senta. È utile fare riferimento proprio a questi sog-
getti perché con la tendenza a ottenere una dia-
gnosi sempre più precocemente questo tipo di per-
sone nei prossimi anni non costituirà l’eccezione
bensì la regola. Già oggi, personalmente, è sempre
più frequente che mi trovi a formulare la diagnosi di
Disturbo Neurocognitivo lieve o maggiore (DNC
nel DSM 5) (6) in persone ancora ben inserite nel-
la vita sociale.

UNA SITUAZIONE TIPICA

La situazione tipica cui faccio riferimento è quella di
una persona di circa sessant’anni che giunge all’os-
servazione perché preoccupata per la presenza di
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disturbi di memoria associati a qualche episodio di
deficit che lo ha particolarmente turbato (un mo-
mento di disorientamento nello spazio o di vuoto
mentale, un mancato riconoscimento di una perso-
na cara, la dimenticanza di un appuntamento impor-
tante …). Spesso il soggetto viene di propria inizia-
tiva ma si fa accompagnare dal coniuge, anch’egli vi-
sibilmente preoccupato.
In questi casi il medico capacitante si occupa innan-
zitutto di favorire la costituzione dell’Alleanza tera-
peutica, poi procede agli accertamenti necessari in-
formando di volta in volta l’interessato dei risultati.
Inoltre chiede l’autorizzazione a coinvolgere e infor-
mare anche il coniuge. Nella mia esperienza sono
abituato a dividere le consultazioni in due parti; la
prima in cui è presente solo il paziente, la seconda
in cui chiedo al paziente di chiamare il familiare che
fino a quel momento è rimasto in sala d’attesa.
Il percorso diagnostico richiede sempre più di un in-
contro, spesso alcuni mesi, e questo tempo è utile
per consolidare l’Alleanza terapeutica.

UNA PRATICA CLINICA LONTANA
DALLE LINEE GUIDA

Quando il medico arriva a raccogliere gli elementi
sufficienti per formulare la diagnosi, si pone il pro-
blema della comunicazione.
C’è chi ritiene che la comunicazione della diagnosi
sia dannosa per l’ammalato, ma questa tesi non è
confermata da diversi studi (7-10) citati nel docu-
mento dell’AIP (1). Si tratta solo di un pregiudizio
dietro cui qualcuno si rifugia. Al contrario, la comu-
nicazione della diagnosi, non solo:
• risponde a un principio etico e deontologico
• rispetta l’autonomia del paziente
• rispetta il desiderio del paziente di conoscere la

diagnosi
ma anche
• rende più facile spiegare al paziente i suoi sin-

tomi
• migliora la compliance ai trattamenti medico-as-

sistenziali
• favorisce l’accettazione delle limitazioni e delle

difficoltà che la malattia comporta
• rende più facile discutere con il paziente dei suoi

problemi e delle sue paure per trovare nuove so-
luzioni adattative.

In Italia, purtroppo, la pratica clinica è ancora molto
distante dalle linee guida, anche se su queste c’è un
ampio consenso teorico. Spesso la comunicazione
viene rinviata nel tempo, oppure viene delegata a un
familiare, oppure è parziale e reticente. Non è ecce-
zionale che la diagnosi venga comunicata solo al fa-
miliare e che il paziente ne resti all’oscuro, immerso
nel segreto (altrove ho già discusso sulla “tossicità”
del segreto) (11).
Comunicazioni di questo tipo, non solo sono inade-
guate, ma dal punto di vista dell’Approccio capacitan-
te sono incapacitanti e contribuiscono a creare ulte-
riori problemi.
Il medico che non comunica la diagnosi al paziente
in modo chiaro e a tempo debito lo fa illudendosi
di fare del bene, si autogiustifica pensando di agire
per non fare soffrire il paziente. In realtà questo at-
teggiamento nasce dal timore di non essere in gra-
do di reggere le proprie emozioni e quelle del de-
stinatario della comunicazione; in altre parole, nasce
dall’incapacità di far fronte a un proprio dovere pro-
fessionale.
Il risultato di questa situazione è molto sfavorevole
per il paziente.

LE CONSEGUENZE DELL’ERRORE
COMUNICATIVO

Oggi la paura dominante per le persone intorno ai
sessant’anni è proprio quella di avere la malattia di
Alzheimer.
Il soggetto che abbiamo preso ad esempio è già
preoccupato per le eventuali conseguenze della ma-
lattia, per il rischio di perdere la considerazione de-
gli altri, di perdere il controllo della propria vita; te-
me di perdere la stima di familiari, amici e colleghi e
si sente minacciato nella propria autostima.
Quando il medico è reticente, il soggetto si confer-
ma nei suoi timori, pensa che la sua malattia sia tan-
to terribile da essere indicibile, inconfessabile. Le sue
paure sono tanto grandi che non ha il coraggio di
parlarne, di incalzare il medico per ottenere le infor-
mazioni veritiere che gli spettano.
Comincia così un declino che passa attraverso il si-
lenzio, la tristezza, l’isolamento e che porta alla pro-
gressiva rinuncia a vivere in modo attivo. Quello che
si ottiene è un aumento della sofferenza e un vero
effetto dementigeno (excess disability).
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IL PUNTO DI VISTA
DELL’APPROCCIO CAPACITANTE

Per capire la questione dal punto di vista dell’Ap-
proccio capacitante è necessaria una breve premes-
sa.
Nel corso degli ultimi dieci anni ho proposto l’Ap-
proccio capacitante come stile relazionale da adotta-
re con tutte le persone con demenza, dal grado lie-
ve al grado severo, 24 ore su 24, in tutti i contesti
[vari contributi sono già stati pubblicati su questa ri-
vista (12-17); per una bibliografia più completa si
può consultare www.gruppoanchise.it]
L’approccio si basa sull’ascolto e sulla scelta delle pa-
role da dire, in modo da restituire all’interlocutore il
riconoscimento delle sue Competenze elementari (5),
così come lui le manifesta, nel momento in cui si
esprime: la competenza a parlare, a comunicare, emo-
tiva, a contrattare, a decidere. In questo modo si può
davvero fare una medicina centrata sulla persona,
una medicina cioè che riconosca all’altro la sua di-
gnità e la sua validità come interlocutore, anche se
con demenza.
Tornando alla situazione descritta sopra, dal punto di
vista dell’Approccio capacitante essa comporta, inve-
ce, la negazione delle Competenze elementari che il
paziente possiede e che non gli vengono riconosciu-
te: in particolare, La competenza a comunicare e La
competenza a contrattare.
Lo si tratta come se non fosse in grado di dialogare
sulle cose che lo riguardano, di capire e di farsi capi-
re; come se non fosse in grado di discutere, nego-
ziare e prendere decisioni sulla propria vita.
Così facendo si tende a svalutare la persona; anche
se si è animati da buoni propositi si tende a negare
la sua dignità e si impedisce il nascere di una reazio-
ne resiliente, di una reazione cioè che spontanea-
mente può aiutare il soggetto a far fronte alle sue
difficoltà con le sue stesse forze.

CHE COSA FARE?
Il medico capacitante agisce in modo opposto a
quello descritto sopra, parte cioè dal riconoscimen-
to delle Competenze elementari dell’interlocutore,
anche se ha un Declino Neurocognitivo. Il soggetto
tipo che ho preso ad esempio, lo conosco bene nel-
la mia pratica professionale e ogni geriatra lo incon-

trerà sempre più frequentemente. Non dobbiamo
avere paura a comunicare la diagnosi. Facciamolo
con prudenza, ma facciamolo! In questo modo, non
solo adempiremo a un dovere deontologico, ma
scopriremo che così facendo l’Alleanza terapeutica si
rinforza, il paziente si sente davvero riconosciuto co-
me persona, nella sua dignità e con le sue compe-
tenze. E ce ne è grato.
Perché tutto questo avvenga in modo positivo, pur
nella gravità della malattia, è però necessario com-
pletare la comunicazione con un patto di privacy.

Il patto di privacy
Fin dall’inizio di questo articolo ho sostenuto l’op-
portunità di comunicare la diagnosi in modo chiaro
al diretto interessato, ma nella pratica clinica si in-
contrano vari ostacoli. Uno consiste nell’abitudine
sociale, almeno in Italia, di ricevere in consultazione
contemporaneamente il paziente e il familiare che lo
accompagna, come se fosse necessario tenerlo sot-
to tutela anche nell’ambulatorio medico.

Una questione di setting
Per poter realizzare il patto di privacy è necessario
suddividere la consultazione in due par ti, come già
accennato sopra. Nella prima par te la comunica-
zione avviene con solo il paziente presente. In que-
sta occasione il medico specifica anche che il rap-
porto medico-paziente è un rapporto a due, ap-
punto tra il medico e il paziente, tra noi due. Il me-
dico si impegna a fornire le informazioni a lui per
primo e solo col suo permesso a fornirle anche al
familiare di riferimento che lo accompagna. Poi ag-
giunge che, trattandosi di una malattia che com-
porta disturbi di memoria, il medico ha bisogno di
sentirsi libero, se lo ritiene necessario ed eccezio-
nalmente, di rivolgersi direttamente anche al fami-
liare e, se lo ritiene opportuno, di rispondere alle
sue richieste. Il medico capacitante contratta aper-
tamente col paziente i termini della questione e,
personalmente, dico al paziente che per me è ne-
cessario avere il suo consenso. Tutto questo richie-
de circa cinque minuti.

Il riconoscimento delle Competenze
elementari
Il tempo dedicato al patto di privacy è tempo neces-
sario e ben speso. In questo modo il paziente riceve
sì la diagnosi di una malattia grave e che fa paura (in
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molti casi già lo sospettava), ma partendo da una
chiara diagnosi e dal patto di privacy si sente ricono-
sciuto e trattato come persona. Una persona digni-
tosa e competente, una persona in grado di capire e
di comunicare, di sopportare anche le cattive noti-
zie. In questo modo sente di poter far fronte alle
proprie difficoltà e nel seguito potrà trovare le sue
personali risposte per reagire a una situazione che
ora conosce chiaramente e saprà che può chiedere
aiuto ed essere ascoltato.

LA SECONDA FASE DELLA
CONSULTAZIONE

Dopo aver contrattato col paziente il patto di pri-
vacy, il medico capacitante invita il paziente a coin-
volgere anche il familiare e contratta con lui, con al-
trettanta chiarezza, lo stesso patto:
• il rapporto medico-paziente è, appunto, tra me-

dico e paziente, quindi il medico fornirà le infor-
mazioni direttamente a lui;

• dato che ci si trova di fronte a una malattia che
comporta disturbi di memoria, la presenza del fa-
miliare è importante, qualche volta è necessaria,
ma in linea di massima resta in secondo piano;

• il medico dichiara anche di aver concordato col
paziente che, se risultasse opportuno, potrà ri-
volgersi direttamente al familiare e questi potrà
rivolgersi al medico.

C’È UN PROBLEMA DI TEMPO?
La sostenibilità della procedura proposta è difficil-
mente compatibile con la tempistica delle visite nel-
le UVA. Me ne rendo conto, questo è un problema
serio e deve essere affrontato. D’altra parte è ne-
cessario trovare delle soluzioni perché solo così si
fa della buona medicina e si contribuisce alla cura
dei pazienti che si affidano a noi. Una proposta con-
creta consiste nel richiedere e registrare una dop-
pia visita, una a nome del paziente e una a nome del
familiare, in occasione della comunicazione della
diagnosi.

CONCLUSIONE

In precedenza molto è stato scritto riguardo alla co-

municazione della diagnosi. In questo breve articolo
ho messo a fuoco problemi e soluzioni che riguar-
dano il momento preciso della comunicazione della
diagnosi di Disturbo Neurocognitivo lieve o maggio-
re, sottolineando l’importanza di contrattare un pat-
to di privacy, prima con il paziente, poi con il familia-
re di riferimento.
In tal modo il medico realizza davvero la medicina
centrata sulla persona che tutti auspicano, rafforza
l’Alleanza terapeutica e permette al paziente di con-
tinuare ad essere responsabile della propria vita e a
sentirsi tale.
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