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Nota importante
La Medicina è una scienza in continua evoluzione. La ricerca e 
l’esperienza clinica allargano continuamente le nostre conoscenze, 
in particolare quelle che riguardano trattamenti più specifici e terapie 
farmacologiche. Quando in questa rivista si fa riferimento al dosaggio o 
all’impiego di qualche farmaco, il lettore deve essere certo che gli Autori e 
l’Editore hanno fatto il possibile per assicurarsi che tale riferimento sia in 
accordo con le conoscenze correnti al momento della pubblicazione della 
rivista. È evidente, d’altra parte, che gli schemi di dosaggio cambiano in 
continuazione per la grande esperienza clinica che si accumula di caso 
in caso. Pertanto, il lettore che si appresti ad applicare qualcuna delle 
nozioni terapeutiche riportate nella rivista deve verificarne l’attualità e 
l’esattezza ricorrendo a fonti competenti e controllando direttamente sui 
foglietti illustrativi allegati ai singoli farmaci tutte le informazioni relative 
alle indicazioni cliniche, alle controindicazioni, agli effetti collaterali e 
specialmente alla posologia. Gli Autori, l’Editore e quanti altri hanno avuto 
una qualche parte nella preparazione o nella pubblicazione della rivista 
non possono essere tenuti in ogni caso responsabili degli errori concettuali 
dipendenti dall’evolversi del pensiero clinico; e neppure di quelli materiali di 
stampa in cui possono essere incorsi, nonostante tutto l’impegno dedicato 
ad evitarli. Le raccomandazioni diagnostiche e terapeutiche contenute 
nella presente rivista riflettono le opinioni degli Autori.
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Introduzione

A cura di Mariasanta Napolitano
Dipartimento di Promozione della Salute, Assistenza Materno-Infantile,

Medicina Interna e Specialità Mediche (proMISE),
Università di Palermo, Palermo, Italia.

La gestione di malattie emorragiche congenite, che richiede (nel caso dell’emofilia A gra-
ve), o può richiedere (in quello della malattia di von Willebrand), profilassi a lungo termine 
tramite somministrazione frequente di concentrati specifici per via endovenosa, non può 
prescindere dalle percezioni del paziente, dai suoi bisogni specifici, espressi o percepiti, né 
dall’impatto sulla sfera emotiva, sociale e quotidiana. In tale ambito rientra quanto viene 
ad oggi globalmente definito come “qualità di vita” e, più specificamente, qualità di vita 
correlata alla salute. Nel capitolo curato dalla Dott.ssa Mazzini viene definito in dettaglio 
l’ambito della “qualità di vita”, non solo sul piano medico, ma bioetico, psicologico e socia-
le. Nello specifico, viene affrontata la definizione di “qualità di vita”, il ruolo che il paziente 
svolge come attore ed autore in essa e l’impatto che la dinamica tra paziente e medico ha 
sulla qualità di vita stessa.
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Abstract

Prima di entrare nel merito dei contenuti 
relativi alla Qualità di Vita che vogliamo af-
frontare, vale la pena soffermarsi sulle in-
tenzioni delle nostre riflessioni. Proviamo 
a restare sulla parola “vita”, ancora prima 
di affrontare cosa possa determinarne la 
qualità. La proposta non è filosofica, esi-
stenziale, né bioetica, ma semplicemente 
linguistica e opportunistica. Innanzitutto 
parlare di Qualità di Vita ha senso dove la 
vita stessa non è a rischio. Con il progres-
so della medicina, si è passati a misurare la 
“mortalità”, poi “l’aspettativa di vita” e infine 
“la Qualità di Vita”: è evidente che le parole 
suggeriscono intenzioni sui contenuti che 
si intende trattare. In questo caso possia-
mo notare come da concettia quantitativi 
quali “mortalità”, o “aspettativa di vita”, si 
è approdati ad un costruttob sostanzial-
mente qualitativo, che quindi si rifà ad un 
giudizio di valore. Si tratta di qualcosa che 
può essere condivisibile e dunque verosi-
mile, ma solo tendenzialmente teso ad un 
processo di verità ontologica, che tuttavia 
non è esatto. Ciò ci induce a introdurre una 

a  Idea astratta e generale che consente di semplificare e gestire la complessità del “reale”.
b  Idea astratta rilevabile sulla base di più di un indicatore.
c  In Psicologia delle relazioni interpersonali (1958), Heider analizza la “psicologia del senso comune”1, intesa come un 
insieme di principi inespressi che vengono comunemente utilizzati per rappresentare l’ambiente sociale e che guidano 
le azioni.

prospettiva esplorativa, che ci costringe a 
non considerare l’oggetto di studio come 
un dato indipendente dall’osservatore. An-
che nell’intenzione di fare riferimento a teo-
rie che stabiliscono l’area di osservazione e 
che definiscono a priori l’ordine dei signifi-
cati, non si potrà fare a meno di fare i conti 
con la componente soggettiva, che diventa 
accessibile e disponibile al confronto attra-
verso il metodo storico ermeneutico, trami-
te la formula narrativa. Questa prima evi-
denza ci rende inevitabile il recupero della 
complessità, scarsamente compatibile con 
l’esattezza del modello scientifico, che ne-
cessita di un elevato livello di astrazione, 
generalizzazione e precisione.

Cosa si intende per Qualità di Vita? 

Nel linguaggio del senso comunec, parlare 
di Qualità di Vita sottintende genericamente 
un benessere fisico emotivo e sociale, uno 
stato di soddisfazione dell’individuo rispetto 
alla propria condizione di vita e una fiducia 
nella prospettiva di riuscire a realizzare i 
propri progetti.
Più difficile è trovare un accordo su una sua 

Cristina Mazzini
Psicologa, Psicoterapeuta, Neuropsicologa,

Bioeticista – ULSS 16 Padova,
Supervisore docente e supervisore clinico presso  

Scuola di Specializzazione in Psicoterapia Cognitivo-Interazionista, 
Supervisore docente a contratto Facoltà di Medicina

Università di Padova, Padova, Italia
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definizione “scientifica”, soprattutto se non 
si tiene conto dell’area di riferimentod e del 
modello teorico che ispira il ragionamento in 
quell’area. 
Come abbiamo detto, quando si parla di 
Qualità di Vita si sottintende un costrutto so-
stanzialmente qualitativo, astratto, non di-
rettamente rilevabile, che diventa accessibile 
solo attraverso le sue conseguenze osserva-
bili, sulla base di indicatori sensibili, secondo 
la disciplina che se ne occupa (economica, 
sociale, sanitaria, filosofica, ecc.) e, all’interno 
di questa, secondo l’approccio teorico che la 
sostanzia. Tali indicatori hanno la funzione di 
recuperare la complessità dell’idea astratta, 
costituendola come oggetto di studio. 
L’accordo su cosa si intenda per Qualità di 
Vita, sia nella logica del senso comune che in 
relazione alle discipline che se ne occupano, 
deve essere inteso come una strategia, per 
quanto costruita con contenuti verosimili, che 
costituisce solo un terreno comune, metodo-
logicamente utile, ma non un dato di realtà. 
È necessario quindi ribadire che le diverse 
impostazioni non sono giuste o sbagliate ma, 
semplicemente, rappresentano una scelta 
pragmatica, legata ad un criterio epistemolo-
gico di adeguatezza.
Risulta pertanto necessario ribadire che il 
maggior grado di “verità” è da ricercare nel-
la visione del mondo di ogni individuo. Ogni 
persona, nella sua specificità e soggettività, 
può costruire e affermare la propria idea di 
Qualità di Vita secondo i propri criteri e valori, 
delineare il proprio progetto di vita e tendere 
alla sua realizzazione in quanto componente 
fondamentale della Qualità di Vita stessa.
Tuttavia, per delineare il Costrutto di Qualità 
di Vita, renderlo accessibile alla conoscenza 
e condividere un metodo di ricerca, è stato 
necessario organizzare l’intuizione del sen-
so comune in una più dettagliata e specifica 
articolazione di criteri costitutivi, che tengano 

d  Alcune aree di interesse: socioculturale, ambientale, economica. Qualità della Vita declinata secondo le aree di ricerca.
Organizzazione Mondiale della Sanità (1997): salute fisica, salute mentale, livello di indipendenza, relazioni sociali am-
biente, spiritualità, religione, convinzioni personali. Cummins (1996): benessere materiale, salute, produttività, vita affet-
tiva, sicurezza, ruolo nella comunità, benessere emozionale. Felce (1997): benessere fisico, benessere materiale, benes-
sere sociale, benessere produttivo, benessere emozionale, benessere civico o diritti. Schalock (1996, 2000): benessere 
emozionale, relazioni interpersonali, benessere materiale, sviluppo personale, benessere fisico, autodeterminazione, in-
clusione sociale, diritti.

conto il più possibile della complessità indivi-
duale, e di criteri universali.
Nelle varie discipline che si sono occupate 
di Qualità di Vita, le macro-aree che sono 
state individuate per costruire un costrut-
to comune utile per avviare un confronto, si 
sono evolute nel tempo, cercando di volta in 
volta di interpretare i “valori fondamentali”, 
anch’essi mutevoli, che accompagnano la 
costruzione di questa definizione. Queste 
macro-aree sono multidimensionali e in-
cludono domini centrali, che sono influen-
zati da caratteristiche personali e da fattori 
ambientali. Per questo motivo, la valutazio-
ne della Qualità di Vita è basata su indica-
tori culturalmente determinati o sensibili.
L’idea di fondo, al fine di avviare la ricerca 
soprattutto attraverso l’uso di modelli sta-
tistici, è quella di individuare domini centrali 
uguali per tutti gli individui, anche se può 
variare, individualmente, l’importanza e il 
valore che viene loro attribuito.

Qualità di Vita e Salute

Per valutare la Qualità di Vita non è possi-
bile prescindere dalla questione salute. La 
salute è intesa come: “uno stato di comple-
to benessere fisico, mentale e sociale e non 
consiste soltanto in un’assenza di malattia 
o di infermità” (O.M.S., 1948); “condizio-
ne di armonico equilibrio, fisico e psichico, 
dell’individuo, dinamicamente integrato nel 
suo ambiente naturale e sociale” (O.M.S., 
1966); “il processo che conferisce alle per-
sone la capacità di aumentare e migliora-
re il controllo sulla propria salute” (O.M.S. 
1988). In particolare possiamo notare come 
da una definizione di “stato” si è arrivati ad 
una definizione di “processo”.
Parlare di salute richiama quindi un co-
strutto multidimensionale variabile e di-
namico, che prende in considerazione non 
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solo aspetti biologici e funzionali dell’or-
ganismo, ma anche la vita sociale, emoti-
va, relazionale e lavorativa. Si tratta di un 
costrutto che tiene conto della visione del 
mondo che ogni individuo ha e di come in-
terpreta la vita stessa, di come considera le 
attribuzioni di significato e senso, che sono 
parte integrante della sua esperienza, e di 
come ogni individuo ordina le proprie prio-
rità esistenziali. 
La Qualità di Vita legata alla salute prende 
in considerazione alcuni domini che oggi 
appaiono scontati, ma che tuttavia prima 
di essere formalizzati ed organizzati sono 
stati preceduti da intuizioni ingenue, lega-
te al senso comune, come per esempio be-
nessere emozionale, interazioni personali, 
benessere materiale, sviluppo personale, 
benessere fisico, autodeterminazione, in-
clusione sociale e diritti2. 
Evidenziare per esempio il benessere emo-
zionale, ci riporta a mettere in primo piano 
non tanto il “dato” come elemento privo di 
interpretazioni o intenzioni linguistiche, 
quanto piuttosto il vissuto personale, reso 
accessibile alla conoscenza attraverso la 
formula narrativa3. 
In ambito medico, i primi studi sulla Quali-
tà di Vita non tenevano conto del concetto 
complesso e dinamico di “salute”. Il focus 
era essenzialmente centrato sull’individua-
zione di dimensioni della Qualità di Vita in 
relazione a patologie, o trattamenti specifici 
a cui prestare particolare attenzione.
Riferendoci, nello specifico del nostro inte-
resse, alle persone affette da emofilia e da 
malattia di Von Willebrand, risulta evidente 
come il lavoro della ricerca non sia più ri-
volto esclusivamente al contrasto della pa-
tologia e, di fatto, di come non si parli più 
di “mortalità” e nemmeno di “aspettativa di 
vita”, che solo 60 anni fa era stimata intor-
no ai 30 anni. Oggi, l’attenzione nella cura 

e  Gilbert Score: scala di valutazione che misura la salute articolare; Hemophilia Joint Health Score (HJHS): la scala HJHS 
misura la salute articolare; Functional Independence Score In Hemophilia (FISH) – 2007: il questionario FISH valuta le 
prestazioni al fine di misurare oggettivamente la capacità funzionale di un individuo; Hemophilia Activity List (HAL): 
questionario che indaga tutti i possibili ambiti in cui è possibile riscontrare limitazioni di funzione, attività, o partecipa-
zione. Il questionario HAL misura l’impatto della patologia emofilica sulle abilità funzionali e sulla gestione della malattia 
nell’individuo adulto4. 

di tali patologie è sostanzialmente centrata 
sulla valutazione e implementazione della 
Qualità di Vita. Numerose sono le scalee 
di valutazione della Qualità di Vita dei pa-
zienti emofilici, con alcune eccezioni che 
recuperano la componente sociale, mentre 
la maggior parte di esse è centrata sulla vi-
sione dicotomica di salute vs malattia. Ad 
esempio, alcune fanno riferimento al dan-
no funzionale, ponendo attenzione sulla 
malattia più che sulla possibilità di parte-
cipazione ed inclusione nella vita sociale. 
Questa impostazione è in contrasto con la 
filosofia di base dell’International Classifi-
cation of Function (ICF), che sposta l’atten-
zione dal danno al rapporto tra la persona e 
il suo ambiente e sulla capacità della per-
sona stessa di esprimersi nel suo contesto 
di vita. Un contesto che può diventare fa-
cilitatore o inibitore delle sue capacità. La 
ricerca, dai preparati di plasma derivato fino 
ai prodotti ricombinati, ai fattori “a lunga 
durata” e ai progressi scientifici verso la te-
rapia genica, sta consentendo di far fronte 
all’emofilia e alla malattia di Von Willebrand 
in modo efficace. Oggi accade dunque che 
i pazienti stiano bene ma, superando la vi-
sione medicalizzata, è possibile dare ascol-
to a coloro che precisano: “come paziente 
sto bene, come persona no!”. È facile intuire 
che il benessere non corrisponde esclusiva-
mente allo stato di salute, inteso come ge-
stione della patologia o convivenza con la 
stessa. Se è vero che la Qualità di Vita è un 
costrutto complesso, diventa necessario ri-
comporre la contraddizione “come paziente 
sto bene, come persona no!” con il maggior 
grado di coerenza possibile. Fatte queste 
considerazioni, appare evidente come al 
progresso della ricerca scientifica sia ne-
cessario affiancare il punto di vista del pa-
ziente/persona, con la sua partecipazione 
consapevole, competente e autodetermina-
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ta. La valorizzazione della persona/paziente 
competente ha contribuito ad un’evoluzione 
del Costrutto di Qualità di Vita, passando da 
una Qualità di Vita riferita solo a specifiche 
condizioni di salute, in relazione a patologie, 
ad una Qualità di Vita che recupera il pun-
to di vista del paziente, attribuendogli una 
particolare rilevanza clinica e una specifica 
competenza sulla gestione della sua salute.

La persona/paziente autore e attore

Di fatto, la persona come soggetto/autore 
della costruzione del proprio Sé, in forma 
identitaria, utilizza le esperienze in relazione 
alle proprie aspettative e alle particolari vi-
sioni del mondo, per definire la propria Qua-
lità di Vita all’interno di un processo discor-
sivo e ricorsivo.
“Ciò comporta riconoscere che le persone 
pensano e agiscono sulla base dei significati 
che gli eventi hanno per loro, pur non aven-
do sempre una consapevolezza di ciò che fa 
emergere questi significati. I significati sono 
costruiti e negoziati attraverso l’interazione 
sociale e simbolica e sono comprensibili 
all’interno dei contesti personali o interper-
sonali che li strutturano. Le persone sono 
quindi agenti attivi, dotati di una mente inte-
rattiva, che si organizza nei processi simbo-
lici e linguistici. Le persone sono in grado di 
autodeterminarsi, attraverso processi men-
tali, cognitivi ed emotivi, sono consapevoli 
e capaci di condurre e monitorare in modo 
riflessivo e autoricorsivo il loro agire e quel-
lo interpersonale, in relazione a schemi anti-
cipatori di scopi, piani, effetti, progetti, stra-

f  Carta dei Diritti dei Pazienti Emofilici. La personalizzazione riguarda l’appropriatezza di accesso ai servizi e alle tera-
pie, la personalizzazione delle cure, che lo stato di salute di ogni persona con emofilia richiede, e la prevenzione delle 
complicanze. Secondo quanto riportato nel Piano della Cronicità 2016, la “personalizzazione” dei Percorsi Assisten-
ziali (PA) si rende necessaria per due motivi fondamentali, uno di natura squisitamente clinica e uno legato ai bisogni 
non-clinici (cioè connessi ai più ampi temi della convivenza con la cronicità e della Qualità di Vita). Nell’ambito di una 
stessa patologia cronica i pazienti possono avere caratteristiche cliniche molto diverse. Pertanto, nella programma-
zione degli interventi assistenziali è necessario almeno differenziare i pazienti in base alla fase di storia naturale della 
malattia, correlata con la complessità assistenziale. Il prodotto “piano di cura personalizzato”, ben diverso dal classico 
piano di cura clinico, diviene uno strumento adattato alle problematiche specifiche, non solo cliniche, di ogni singolo 
paziente, ma anche ai suoi effettivi potenziali. Il piano di cura personalizzato costituisce, quindi, un programma che 
integra un “percorso assistenziale” con un “percorso esistenziale”. Un programma che tiene, quindi, in primaria consi-
derazione i bisogni, le aspettative e i desideri del paziente che è e resta l’attore fondamentale della propria cura, esperto 
della propria malattia “vissuta” (illness), ben diversa e lontana dal tipico concetto clinico di malattia (disease), general-
mente prevalente nei servizi e tra i professionisti. A questo deve seguire un vero e proprio “patto di cura”, che vede un 
coinvolgimento del paziente molto più profondo rispetto alla semplice “adesione” (compliance).

tegie d’azione, in un determinato tempo e in 
un determinato luogo. Ciò concorre a defini-
re l’identità personale acquisita tramite l’u-
so della formula narrativa, cioè la configura-
zione degli eventi personali in anticipazione 
di ciò che saremo. Le persone si collocano 
all’interno del processo discorsivo che for-
niscono a se stesse, ossia delle spiegazioni 
che si danno. Ciò permette di conoscere il 
punto di vista dell’altro, l’esperienza perso-
nale, le costruzioni di sé e del mondo.”5. Se 
concordiamo su queste riflessioni, che con-
figurano la persona come autore/attore del-
la propria esistenza, appare evidente come 
sia necessario mettere la persona/paziente 
al centro delle questioni che la riguardano, 
compresa la valutazione della sua Qualità di 
Vita. Un esempio di traduzione concreta di 
questa necessità può essere efficacemen-
te riscontrato nella Carta dei Diritti dei Pa-
zienti Emofilici: “Un programma che tiene, 
quindi, in primaria considerazione i bisogni, 
le aspettative e i desideri del paziente, che 
è e resta l’attore fondamentale della propria 
cura, esperto della propria malattia vissuta.”f.

Qualità di Vita, un dialogo 
tra medico e paziente
Ripartire da una dinamica circolare di co-
struzione di significati, ha consentito nel 
tempo di mettere a fuoco numerose discre-
panze, di fatto ingenuità interpretative, tra 
almeno due punti di vista: quello del me-
dico e quello del paziente. Si tratta di due 
distinte visioni del mondo, a volte discor-
danti tra loro, che devono tuttavia essere ri-
conosciute entrambe come competenti, una 
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nell’ambito specifico della patologia e l’altra 
nel modo in cui ogni individuo organizza il 
proprio sé, anche in relazione alla variabile 
salute/benessere. Questa dinamica di ri-
conoscimento e valorizzazione reciproca, 
attiva un processo dialogico che consente 
di co-costruire6 una forte alleanza tra il me-
dico e il paziente, un’idea di Qualità di Vita 
condivisa, utile e perseguibile da entrambe 
le parti. Questa circolarità dovrebbe essere 
alla base dell’intervento clinico: un dialo-
go tra sintomi e segni, con una particolare 
attenzione ai sintomi, intesi come io vivo 
e sento qualche cosa che mi appartiene, 
che fa di me un’esperienza che influenza la 
mia visione del mondo e le mie aspettati-
ve riguardo ad esso. Appare evidente come 
la valutazione della Qualità di Vita, intesa 
come costrutto complesso non direttamen-
te osservabile, per essere funzionale e utile, 
non tanto o non solo alla ricerca standar-
dizzata, ma più propriamente alla persona/
paziente in un determinato momento della 
sua vita, deve necessariamente ricorrere ad 
un sistema di indicatori soggettivi, riferiti at-
traverso la formula narrativa. Per parlare di 
indicatori soggettivi, è necessario staccarsi 
dai dati, per esempio dalla definizione degli 
standard di vita, come il livello di povertà o 
il reddito familiare, e ricorrere ad indicatori 
che misurano la Qualità di Vita percepita dal 
singolo individuo. Se proviamo ad applica-
re questa riflessione alla valutazione della 
salute/benessere del paziente, recuperando 
la logica clinica, possiamo notare come ciò 
che appare è letto attraverso segni “ogget-
tivi” (la scienza medica) ma vissuto attra-
verso sintomi che appartengono al “sentire” 
(l’esperienza soggettiva del paziente). Defi-
nire e valutare diventa pertanto un esercizio 
di giudizio di valore, qualcosa che viene os-
servato da un soggetto e sentito/vissuto da 
un altro. La pretesa oggettività nella misu-
razione richiede che tutti guardino gli stessi 
sintomi con gli stessi occhi o, nel caso della 
Qualità di Vita, le stesse attività con analoga 
priorità e intensità: ciò che appare e che vie-
ne letto attraverso segni (oggettivi) o criteri 
misurabili, ma vissuto attraverso sintomi, il 

sentire (personale) che appartiene all’espe-
rienza soggettiva7. Fatte queste riflessioni, 
utili a non cadere nell’illusione di produrre 
conoscenza, ma piuttosto di orientarsi ver-
so la stessa, senza alcuna pretesa di con-
fondersi con essa, possiamo concordare sul 
fatto che gli indicatori che vengono declinati 
per misurare la Qualità di Vita delle perso-
ne, necessitino di una continua negoziazio-
ne tra osservato e osservatore. Nel nostro 
caso, appare evidente come i titolari delle 
due prospettive siano il medico e il paziente. 
Se volessimo ricondurre questa riflessione 
ad ambiti di ricerca ampiamente trattati, po-
tremmo riferirci alla qualità della relazione 
medico-paziente, ponendo particolare at-
tenzione ai processi che organizzano tale 
relazione.

Qualità di vita, alcune domande 
Ora, consapevoli di queste complessità, 
le domande che potremmo porci al fine di 
orientarci verso un processo di conoscen-
za condiviso e metodologicamente utile, re-
lativamente alla Qualità di Vita, potrebbero 
essere: 

“Com’è possibile misurare un costrutto lin-
guisticamente qualitativo, come la Qualità 
di Vita?” 

“La Qualità di Vita dei pazienti con emofilia e 
malattia di Von Willebrand è direttamente ri-
conducibile all’efficacia dell’intervento sulla 
patologia?” 

“La valutazione della Qualità di Vita, assu-
mendo in ipotesi grandi categorie quali i pa-
zienti e i medici che di questi si occupano, 
può evidenziare una discrepanza di conte-
nuti, di visioni del mondo e di idea di sé, tra 
medico e paziente?” 

Conclusioni 

Se è vero che l’intenzione della ricerca è di 
progredire nel tentativo di avvicinarsi alla 
verità, è anche vero che ciò che muove la ri-
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cerca sono i dubbi e le incertezze. Oggi l’in-
teresse verso la ricerca in medicina coinvol-
ge non solo gli esperti, ma l’intera società. 
Pur nella prevalenza di letteratura prodotta, 
di carattere scientifico e tecnico, l’impatto di 
questa ricerca chiama in causa anche disci-
pline diverse, come la psicologia, la sociolo-
gia, l’antropologia, la filosofia, e la bioeticag. 
Ciò ha maggior evidenza se non si con-
sidera la medicina esclusivamente come 
una pratica finalizzata alla guarigione delle 
malattie. La consapevolezza, di considera-
re i concetti di malattia, guarigione e salute 
partendo da una visione dinamica, com-
plessa, storicamente e culturalmente deter-
minata, non può che generare incertezza. 
Le riflessioni epistemologiche sulla scienza 
moderna, così come pure sulla medicina, ci 
suggeriscono di non pensare all’obbiettivi-
tà della scienza come qualcosa che corri-
sponde alla certezza di verità, ma all’idea di 
intersoggettività. Quest’idea di intersogget-
tività non può che ricondurci ad almeno due 
macro-sistemi, con due visioni del mondo, 
quello medico e quello del paziente/perso-
na. Da una parte c’è il metodo scientifico, 
che si rifà ad un’impostazione naturalistica, 
che studia l’individuo e i processi psichici e 
somatici estraendoli dal loro contesto sto-
rico, con pretese di osservazione oggettiva 
“reale” ed esterna all’osservatore, una pro-
spettiva mossa dalla convinzione di poter 
ridurre fenomeni complessi a “cose” osser-
vabili e le persone ad organismi assogget-
tati a leggi di funzionamento. Dall’altra c’è 
un modello che si rifà all’impostazione sto-
rico-ermeneutica, caratterizzata dal pen-
siero narrativo, che ha come obiettivo della 
ricerca l’interpretazione negoziata dei si-
gnificati personali e sociali. In questo caso, 
l’oggetto d’indagine diventa l’individuo nella 
sua condizione storica specifica. Il proces-
so di conoscenza presuppone di lavorare 
valorizzando il significato e la funzione che 
i sintomi, riportati dal paziente, hanno nella 

g  Convenzione di Oviedo sulla biomedicina, che pone a carico degli Stati contraenti l’obbligo di vigilare affinché i problemi 
fondamentali posti dallo sviluppo della biologia e della medicina formino oggetto di un “dibattito pubblico appropriato”, in 
particolare alla luce delle implicazioni mediche, sociali, economiche, etiche e giuridiche pertinenti (art. 28).
h  Medicina basata sulle evidenze scientifiche, che fonda la sua validità su parametri statistico-quantitativi.

sua valutazione di salute/benessere e Qua-
lità di Vita. L’interesse si sposta dalla prete-
sa di oggettivazione del “dato”, che sotten-
de un “realismo ingenuo”8 teso al “fare”, con 
un’inevitabile semplificazione dei significa-
ti, verso il riconoscimento e la valorizzazio-
ne della complessità legata all’intenzione 
dell’osservatore. Questa seconda prospetti-
va ci convince che l’osservatore costruisce 
la realtà che vuole conoscere e descrivere. 
La costruzione che fa di ciò che osserva è 
guidata dalle sue intenzioni e dalla cono-
scenza organizzata che già possiede, che in 
qualche modo determina anche le aspetta-
tive rispetto a quello che vedrà. Consapevoli 
di non poter sfuggire dalla complessità ed 
eterogeneità di visioni del mondo, di model-
li teorici e di modelli metodologici, spesso 
poco propensi ad un confronto, diventa in-
dispensabile favorire un dialogo tra le due 
impostazioni: quella della medicina basata 
sull’evidenza della provah, e l’impostazione 
che privilegia metodi qualitativi di indagine, 
quelli che partono dallo specifico/particola-
re/soggettivo, “lo studio del caso”, che non 
hanno interesse ad appiattire la “cura” del 
singolo individuo ad un’astrazione basata 
sulle statistiche e sui grandi numeri.
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