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Ringrazio per l’invito a questo Seminario che intende riflettere su 
“Cure palliative ed evoluzione della società”. Il programma mette 
a tema alcune delle questioni più attuali delle cure palliative e che 
divengono centrali ogni qualvolta si parli di malato cronico, in fase 
avanza di malattia o terminale. L’interesse, pertanto, supera i confini 
della medicina per riguardare – come ben dice il titolo del seminario 
parlando di: “evoluzione della società” – il nostro comune sentire ed 
agire nei confronti della vita che si indebolisce e si spegne. Infatti, 
ora che la piramide demografica incalza e la questione economica 
è divenuta più grave, le questioni riguardanti la fase terminale del-
la vita umana non sono più confinate alla pratica clinica, ma hanno 
raggiunto una dimensione sociale. Il diritto a “morire con dignità” 
è divenuto un aspetto centrale nella cultura contemporanea. Esso è 
sacrosanto. Va tenuto presente che il tema della dignità della persona 
umana si iscrive in tutto l’arco della sua esistenza, dall’inizio alla fine 
e in tutte le condizioni nelle quali la persona si trova a vivere. Parlare 
di dignità del morire significa anche una nuova cultura della vita e 
delle relazioni. Tuttavia, chi muore, muore spesso da solo, senza nes-
suno accanto. È il segno di un profondo cambiamento – di imbarba-
rimento, direi – di cultura che passa dalla richiesta di “pietà per chi 
muore” a quella di chi richiede la “morte per pietà”. E l’uomo è rima-
sto solo, soprattutto quando ha più bisogno di aiuto, come appunto 
nel momento della morte. La solitudine è sempre brutta, ma nei mo-
menti della debolezza e della malattia lo è ancora di più. Si preferisce 

L’impegno della Accademia 
Pontificia per la Vita nella tutela 

dei diritti nel fine vita

S.E.R. Mons. Vincenzo Paglia

Bologna, 6 novembre 2021
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allora la morte al soffrire da soli. La richiesta di eutanasia molte volte 
parte da qui. Le società contemporanee sempre più frequentemente 
giungono a consacrare la scelta eutanasica, sino a ritenerla un’ideale 
di morte a cui guardare. Una cosa però è continuare ad aiutare un 
paziente nel momento in cui la morte si approssima (aiutare a mo-
rire), altra cosa è farlo morire. La vera dignità è quella che prova la 
persona fragile, malata, quando viene curata con delicatezza, tatto e 
accompagnata con affetto e generosa attenzione. 
Il tema è molto controverso, ma oramai riguarda molto da vicino an-
che il nostro Paese. Come sapete c’è un disegno di Legge, depositato 
nel Parlamento italiano, e sono anche state depositate le firme per 
un referendum che intende depenalizzare l’omicidio del consenzien-
te. Si tratta dell’esito di fattori convergenti: alcuni insistono molto 
sul ruolo svolto dagli sviluppi della medicina e di nuove tecnologie. 
Certamente, come ha sottolineato anche papa Francesco, la capacità 
terapeutica della medicina «ci ha permesso di sconfiggere molte ma-
lattie, di migliorare la salute e prolungare il tempo della vita. Essa ha 
dunque svolto un ruolo molto positivo. Ma per converso, oggi è an-
che possibile protrarre la vita in condizioni che in passato non si po-
tevano neanche immaginare. Per cui gli interventi sul corpo umano 
diventano sempre più efficaci, ma non sempre sono risolutivi: posso-
no sostenere funzioni biologiche divenute insufficienti, o addirittura 
sostituirle». In questo caso non stiamo veramente promuovendo la 
salute. Occorre quindi un supplemento di saggezza, perché oggi è 
più insidiosa la tentazione di insistere, anche grazie alla disponibilità 
di mezzi tecnologici, «con trattamenti che producono potenti effetti 
sul corpo, ma talora non giovano al bene integrale della persona» 
(Francesco, Discorso al Convegno della World Medical Association 
sulle questioni di fine vita, 17 novembre 2017). 
Oltre all’impatto di una tecnologia medica spesso invasiva o inap-
propriata per la situazione del paziente, è necessario richiamare l’im-
portanza dello sfondo culturale e non solo in termini di dimensione 
individuale della libertà, intesa come autodeterminazione assoluta. 
Nella fede cristiana – ma anche in altre culture – l’uomo è per sua 
natura un essere relazionale. E quindi la dipendenza – o meglio la sua 
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radicale interdipendenza – è un valore. L’alterità non è il limite con 
cui l’uomo deve scontrarsi, la minaccia da cui deve difendersi, ma il 
suo intimo punto di forza, la sua migliore possibilità. Nella debolezza 
si scopre che l’aiuto altrui (la tanto temuta “dipendenza”) possiede 
una grande forza. Non solo supplisce alle debolezze fisiche e ai na-
turali limiti imposti dalle invalidità del corpo, ma conserva e spes-
so restaura capacità cognitive, mnemoniche e relazionali in modo 
molto potente. Innumerevoli studi epidemiologici mostrano come le 
necessità assistenziali, la qualità della vita e le riserve funzionali fisi-
che e mentali siano significativamente e direttamente correlate alla 
grandezza e alla qualità della rete di rapporti umani e sociali. Oggi, 
dunque, dobbiamo essere ben consapevoli delle logiche individua-
listiche e delle forme di discriminazione colpevole che serpeggiano 
nella cultura contemporanea e da qui, purtroppo, si fanno strada 
anche nella cultura medica distorcendo l’etica della relazione medi-
co-paziente e indebolendo, di fatto, l’imperativo etico del prendersi 
cura. Così, nella nostra epoca, quelle vite umane che – per qualsiasi 
ragione – si trovano ad essere maggiormente segnate dalla fragilità, 
rischiano di rimanere vittima della “cultura dello scarto”. Purtroppo 
le situazioni di emarginazione e mortificazione di tanti esseri umani 
sono numerose e tutte dovrebbero richiamare la nostra attenzione; ci 
rendiamo tuttavia conto che la situazione della fragilità per malattia 
avanzata o per anzianità, merita una certa priorità, perché questa è 
la condizione in cui, oggi, in modo più marcato si alimenta la men-
talità di esclusione e di morte che pervade poi molte altre espressioni 
delle nostre società. È qui, infatti, che l’abbandono del proprio simile 
trova la sua elaborazione teorica – fino a farsi “diritto a morire”. Oc-
corre che la medicina dia nuovamente respiro alla sua basilare voca-
zione al “prendersi cura”. Occorre uscire dall’equivoco che intende 
“palliativo” come “inutile” o inefficace. Una confusione che appare 
dalle resistenze che di fatto ostacolano la pratica e la diffusione delle 
cure palliative, anche quando se ne afferma l’importanza in linea di 
principio, magari anche con la promulgazione di leggi, che spesso 
rimangono inapplicate (come è il caso ad es. della legge n. 38/2010 in 
Italia: “Disposizioni per garantire l’accesso alle cure palliative e alla 
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terapia del dolore”). L’esperienza clinica e didattica mostra che pochi 
studenti, sia di medicina sia dei corsi infermieristici, paiono inten-
zionati a dedicarsi alla cura della persona in prossimità della morte e 
soprattutto della persona anziana, considerando questo ambito pro-
fessionale come scarsamente gratificante rispetto a specialità più am-
bite. Le facoltà delle professioni sanitarie accentuano la preparazione 
per interventi sulle patologie acute e risulta difficile poi fare i conti 
con una medicina che prolungando sempre di più la vita, prolunga 
anche il tempo di convivenza con la malattia. Viene qui alla luce una 
grande esigenza di sensibilizzazione e di formazione perché crescano 
l’attenzione e le competenze per un’attività medica in cui molto può 
essere ancora esplorato e ricercato, anche per la continua evoluzione 
delle conoscenze e delle pratiche possibili. Come Accademia stiamo 
dedicando molte energie a questo fronte, sia per la formazione dei 
medici nelle università, sia nella pratica clinica. 
Nell’ottica del miglioramento dell’assistenza clinica e spirituale del-
la persona morente, la Pontificia Accademia per la Vita guarda con 
grande interesse e apprezzamento allo sviluppo delle cure palliative 
in seno alla medicina contemporanea, come risposta ai bisogni di 
una categoria sociale, quella del “morente”, che risulta certamente 
fragile e che, al di fuori dello spirito fortemente solidaristico che ispi-
ra il movimento delle cure palliative, rimarrebbe facilmente esposta 
al rischio dell’emarginazione e dell’esclusione. Nel 2017, l’Accademia 
ha avviato il Progetto PAL-LIFE, basato su Gruppo di Studio interna-
zionale che possa supportarla nelle iniziative a favore dello sviluppo 
e diffusione delle cure palliative nel mondo e della promozione di 
una cultura e attitudini di accoglienza della morte e cura del moren-
te. Nel movimento delle cure palliative riconosciamo un’anima viva 
e feconda nelle nostre società, che ci ricorda dove poggia la dignità 
dell’essere umano; dell’essere umano che soffre per una malattia, e 
dell’essere umano che gli si trova di fronte, perché quest’ultimo solo 
nella solidarietà realizza pienamente le esigenze della sua stesa digni-
tà. Papa Francesco ha indicato le cure palliative come “espressione 
dell’attitudine propriamente umana a prendersi cura gli uni degli al-
tri, specialmente di chi soffre. Esse testimoniano che la persona uma-
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na rimane sempre preziosa, anche se segnata dall’anzianità e dalla 
malattia.” (Discorso del Santo Padre Francesco ai partecipanti alla 
Plenaria della Pontificia Accademia per la Vita, 5 marzo 2015). Quel-
la del “prendersi cura” non è una sovrastruttura sociale, una possibi-
lità che si può scegliere o meno di realizzare, ma un’esigenza intrin-
seca alla nostra stessa umanità; la scelta del “prendersi cura”, anziché 
quella dell’abbandono è, pertanto, un’attitudine irrinunciabile per un 
vero progresso del genere umano. Il movimento delle cure palliative è 
presente nel mondo con un’attività di accudimento della persona che 
offre un modo degno di porsi accanto a coloro che soffrono per una 
malattia in fase avanzata o terminale. Attraverso il proprio lavoro di 
ogni giorno, ciascun operatore di cure palliative entra non solo in un 
agire virtuoso, capace di rispondere con autentica umanità ai biso-
gni della persona malata e sofferente, ma diviene testimone dinanzi 
all’intera società di un messaggio culturale che prolunga nel tempo, 
in maniera potenzialmente infinita, il bene compreso in ogni singolo 
gesto di cura. 
Il Progetto PAL-LIFE, avvalendosi della partecipazione dei più im-
portanti esperti di cure palliative nel mondo, ha studiato la situazione 
di sviluppo attuale delle cure palliative nel mondo, le opportunità e 
gli ostacoli alla penetrazione e attuazione delle cure palliative nelle 
diverse aree geografiche. Ne è nato un “Libro Bianco” (diffuso in di-
verse lingue) per promuovere la diffusione e lo sviluppo delle cure 
palliative.
Attraverso il Progetto PAL-LIFE l’Accademia auspica di:
• promuovere una maggiore sensibilità delle realtà ecclesia-

li (conferenze episcopali, ordini religiosi, associazioni laicali, 
università di ispirazione cattolica, etc) nei confronti della ne-
cessità di sviluppare buone cure palliative nelle diverse aree del 
mondo. 

• stimolare l’attenzione delle realtà sociali e culturali extra-ec-
clesiali (istituzioni e società civile) sulla realtà delle cure pal-
liative. 

• porsi come interlocutore delle istituzioni accademiche e delle 
realtà scientifiche, nella promozione delle cure palliative nel 
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mondo (attraverso pubblicazioni accademiche, organizzazione 
di seminari di studio che coinvolgano i diversi attori sociali, 
partecipazione ai blog e ai network del mondo scientifico e ac-
cademico, etc.)

• promuovere, ai diversi livelli, il dialogo e la cooperazione tra 
i diversi stakeholder nella realizzazione di progetti concreti di 
cure palliative.

Alla luce di quanto detto, ritengo cruciale un momento di riflessio-
ne come quello che si svolgerà questa mattina, in cui ci accomuna 
la proposta di una “cultura palliativa” come risposta alla tentazione 
che viene dall’eutanasia e dal suicidio assistito. La valorizzazione 
delle relazioni umane, l’approccio olistico al malato, il controllo ot-
timale dei sintomi fisici e psichici ma anche la presa in carico della 
sofferenza spirituale ed esistenziale fanno dell’approccio palliativo 
un valore applicabile in ogni cultura. Ci accomuna il desiderio di 
raggiungere tutti gli uomini, ma anche di raggiungere tutto l’uomo. 
Le cure palliative sono state protagoniste del recupero di un ac-
compagnamento veramente integrale del malato nell’ambito della 
medicina contemporanea. La presa in carico globale del sofferente 
è importante! A volte i sintomi di un disagio psicologico e del-
la sofferenza esistenziale legati alla malattia emergono in manie-
ra improvvisa e devastante, perché nel corso della nostra vita non 
siamo più abituati ad interessarci della sofferenza e, soprattutto, ad 
occuparci della morte, a causa anche di una cultura che ci distrae 
dalla nostra spiritualità, quando addirittura non arriva a negarla. 
L’impoverimento della spiritualità tocca in modo speciale la realtà 
della morte e coinvolge tutti, anche coloro che aderiscono ad un 
credo religioso. Le nostre società rimangono, dunque, sempre più 
povere di parole sul mistero della morte, ma con esso, anche sul 
senso della stessa esistenza umana. La sfida che le cure palliative 
affrontano ogni giorno accompagnando il morente è dunque gran-
de e non stupisce che talora si insinuino soluzioni che a ben vedere 
non sono ciò di cui la persona malata ha bisogno, né ciò che la 
persona malata merita.
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Premessa
La formazione universitaria in cure palliative (CP) è un tema com-
plesso che, da una decina di anni, ha preso vigore in molte nazioni 
del mondo occidentale, da quando cioè le attività cliniche di sup-
porto a bisogni di malati gravi e delle loro famiglie hanno raggiunto 
dimensioni e rilevanza sociale così evidenti da rendere necessaria la 
formazione su larga scala di operatori della salute qualificati. 
La formazione in CP nasce cioè dopo la affermazione di una necessi-
tà di assistenza per chi ha una prospettiva di vita breve e che non di 
rado riceve cure inappropriate se non l’abbandono. 
In effetti, i progressi della scienza medica hanno portato ad una di-
dattica universitaria finalizzata alla acquisizione di competenze spe-
cifiche per la cura della malattia, mentre il prendersi cura di malato e 
famiglia è stato un atto scivolato gradatamente, e per certi versi invo-
lontariamente, su un piano secondario. Ma la necessità che un Paese 
moderno abbia la consapevolezza etica prima ancora che sociale di 
seguire i propri cittadini anche nelle fasi di evoluzione di una malat-
tia ad esito infausto, diventa un problema prioritario. 
La Università, sede istituzionale di formazione e di saperi, si deve 
prendere carico della creazione di un corpo di professionisti capaci 
di conoscere e trattare in maniera adeguata i bisogni complessi di un 
malato con una prospettiva di vita segnatamente breve e di tutta la 
sua famiglia.
Negli anni di inizio secolo la stampa internazionale incomincia quin-

La formazione universitaria 
in Cure Palliative (CP)

Guido Biasco

Conferenza Nazionale Permanente dei Direttori di Master 
in Cure Palliative e in Terapia del Dolore



BULLETTINO DELLE SCIENZE MEDICHE - CURE PALLIATIVE

12

di ad arricchirsi di temi inerenti alla formazione in CP e da Bologna 
esce una chiamata alle armi della Università per la messa in campo di 
un impegno adeguato al suo compito, agendo con piani di educazio-
ne e aggiornamento dei professionisti della salute, e così prepararli a 
fronteggiare in maniera adeguata la sofferenza nel fine vita dei loro 
assistiti1.

Barriere 
Nel processo di coinvolgimento della Accademia nelle tematiche 
formative di CP sono intervenute vere barriere. Alcune sono ancora 
presenti, altre per fortuna sono state smontate. Un richiamo su questi 
aspetti è opportuno per comprendere come il processo formativo su 
un tema di alta valenza clinica e sociale sia inevitabilmente lento so-
prattutto per chi ha la responsabilità di verificare contorni, significato 
e passaggi operativi a sostegno del suo sviluppo. Altrimenti si corre il 
rischio di una approssimazione che istituzioni, come quella universi-
taria devono obbligatoriamente evitare.

Una barriera ancora attiva è la comprensione di che cosa siano re-
almente le CP. Ci sono diverse definizioni che però non indicano 
esattamente la stessa cosa (Tabella 1). La persistente confusione su 

terminologia, linguaggio, signi-
ficato è di ostacolo anche per la 
definizione di un ruolo operativo, 
oltrechè per la ricerca clinica, sen-
za la quale non si può arrivare ad 
una assistenza di qualità2.
La barriera che si crea non è di 
poco conto e quando si entra 
nell’argomento bisognerebbe ave-
re fatto una attenta analisi critica 
per cercare di proporre soluzio-
ni concrete. Quale professionista 
vogliamo e cosa vogliamo che 
sappia fare? Se denominazione e 

Cure di �ne vita

Medicina Palliativa

Cure di supporto

Terapia del dolore

Terapie complementari

Cure “simultanee”

Tabella 1. Il significato e la percezione 
del termine Cure Palliative (CP): “a 
room for confusion”
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ruolo operativo coincidono, allora l’impegno formativo della Uni-
versità diventa ancora più chiaro e agevole.
Oggi il termine CP viene utilizzato per definire le cure olistiche attive 
per persone di tutte le età con gravi sofferenze legate alla salute a causa 
di malattie gravi e soprattutto per coloro che si avvicinano alla fine della 
vita3. Ma la declinazione, condivisa a livello internazionale, non basta. 
C’è bisogno ancora di una traduzione applicativa stringente. Inoltre, il 
chiarimento viene a seguito di una serie di altre definizioni che erano 
partite da “cure del dolore per i malati terminali” e sono arrivate, con 
una serie di passaggi negli anni, a “cure da attivare precocemente in 
una malattia cronica life-threatening e non sempre mortale”. Passaggi 
che contribuiscono ad una confusione ancora presente.

Una barriera in fase di demolizione è la conseguenza culturale del-
la società occidentale, e dei professionisti della salute che ne fanno 
parte. È il concetto di negazione di inguaribilità e di morte, a fronte 
di aspettative troppo spesso irrealistiche nei confronti di una medici-
na mitica e di una sanità infallibile. Sono attese che alimentano una 
inappropriatezza etica delle cure che si trascina, tra l’altro contenziosi 
medico-legali e consumismo sanitario. 
In Italia circa 1% dei residenti assorbe il 20% di tutta la spesa sanita-
ria nazionale e la quasi totalità di questo 1% è costituita da persone 
nell’ultimo anno di vita, che il più delle volte hanno bisogno di CP 
di qualità. Quindi un danno clinico, etico, economico, a cui bisogna 
porre rimedio spostando il paradigma operativo dei professionisti 
medici o infermieri e psicologi dal curare solo la malattia al curare la 
persona. E dimostrare che la mancanza di cura di una malattia non 
è un fallimento professionale perchè il continuare a prendersi cura 
della persona, è sempre un alto atto professionale che deve spingere 
al massimo competenze adeguate per garantire dignità e controllo 
della sofferenza.
  
Una barriera “smontata” era sostenta da problemi di impostazione 
metodologica su contenuti e collocazione della formazione in CP nel 
percorso di apprendimento di un professionista. 
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Oggi si ritiene che i livelli di formazione universitaria possano essere 
sostanzialmente due: quello finalizzato ad una conoscenza “di base” 
delle CP, per tutti gli operatori della salute, e quello orientato all’ap-
prendimento di CP “specialistiche”, per coloro che hanno progettato 
di dedicare la loro professione esclusivamente a tali cure. Le CP “di 
base” diventano quindi una competenza obbligatoria, da inserire nel 
pre-laurea, mentre la CP “specialistiche” diventano un ambito disci-
plinare da inserire nel post-laurea4.
Nel percorso di una patologia cronica degenerativa le CP “di base”, 
appannaggio di tutti i professionisti, possono essere realizzate nelle 
fasi iniziali della malattia. Sono le cure di bisogni che ogni opera-
tore deve riconoscere e saper trattare, come la comunicazione della 
diagnosi e l’impatto psicologico ed emotivo conseguente, problemi 
clinici come dolore, disturbi del tratto gastrointestinale, cardiaci ed 
altre manifestazioni cliniche controllabili con conoscenze cliniche 
basilari. 
Nel suo progredire, la malattia crea problemi fisici, psicologici, spiri-
tuali molteplici e ingravescenti come sofferenza e dolore incoercibili, 
problemi neuro-psichiatrici severi, alterazioni alimentari e cachessia, la 
comparsa di decisioni impegnative come la attuazione di una sedazione 
terminale palliativa. Tutte condizioni che richiedono cure da personale 
adeguatamente specializzato, altrimenti definito palliativista.
La distinzione tra CP “di base” e di CP “specialistiche” ha creato una 
soluzione di equilibrio che potrebbe facilitare la penetrazione cultu-
rale delle CP nel mondo accademico oltre che creare un corpo di pro-
fessionisti esperti, in grado di svolgere mansioni dedicate alla cura 
dei bisogni del malato inguaribile e della famiglia di questo, quando, 
ma non esclusivamente, la malattia è in fase avanzata di progressione.

Uno sguardo sull’Europa
Nel gennaio 2014, l’Accademia delle Scienze di Medicina Palliativa di 
Bentivoglio (ASMEPA) e le Università di Navarra e di Bologna, sotto 
l’egida dell’European Association of Palliative Care (EAPC), hanno 
condotto in 18 Paesi europei un’analisi comparativa dei sistemi for-
mativi di specializzazione in CP5.



BULLETTINO DELLE SCIENZE MEDICHE - CURE PALLIATIVE

15

Lo studio ha rilevato una situazione piuttosto eterogenea. Inghilter-
ra, Irlanda e Polonia hanno istituito una vera e propria Scuola di Spe-
cializzazione di 4-5 anni, mentre altri Paesi prevedono in genere due 
anni di formazione in medicina palliativa riservati a chi abbia già 
conseguito una specializzazione medica. Al termine del periodo si 
ottiene una certificazione di sub-specializzazione o altra denomina-
zione equivalente.
Una eterogeneità formativa è stata riscontrata anche per quello che 
riguarda il pre-laurea dove si riscontra una notevole differenza nelle 
caratteristiche formative e nella durata del processo di formazione 
nelle diverse nazioni6.
In questo momento un tentativo di omogeneizzazione dei percorsi 
formativi universitari, in modo da far circolare in Europa professio-
nisti medici, infermieri, psicologi con un livello di formazione con-
frontabile nei diversi ruoli è auspicato ma, anche a causa della pande-
mia, per ora non sembra essere un programma prioritario nell’ambito 
dei progetti dell’EAPC.

In Italia
In Italia una Legge, la 38/2010, finalizzata allo sviluppo e alla orga-
nizzazione delle CP e della Terapia del Dolore (TD) nel nostro Paese, 
all’articolo 8 cita chiaramente che Ministero dell’Università e Mini-
stero della Salute devono concorrere alla formazione di professio-
nisti di settore. La azione dei due Ministeri deve riguardare pre- e 
post-laurea e deve arricchirsi di Master di cui la Università deve farsi 
carico in termini di contenuti e di organizzazione. 
Oggi, a distanza di undici anni dalla approvazione della Legge, la 
Università italiana ha già fatto passi consistenti nella direzione trac-
ciata dalle disposizioni ministeriali.

Il pre-laurea
Il principio che la cultura e la formazione in CP vengano sviluppate a 
tutti i livelli formativi di coloro che saranno responsabili della tutela 
della salute, è largamente condiviso ed è stato formalizzato con una 
Raccomandazione della Direzione Generale del MIUR inviata il 10 
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gennaio 2020 a tutte le sedi universitarie italiane che hanno attivi 
Corsi di Studio in Medicina e Chirurgia, in Infermieristica, in Psico-
logia, in Servizio Sociale. 
Sulla base di criteri originati dalla Conferenza dei Presidenti di Corso 
di Laurea in Medicina e Chirurgia, poi seguiti dalla Conferenza dei 
Presidenti dei Corsi delle Professioni Sanitarie, di quelle di Psicologia 
e di quelle dei Servizi Sanitari, viene raccomandata dal MIUR alle 
sedi universitarie, la attivazione obbligatoria di CFU-F, cioè crediti 
formativi professionalizzanti (25 ore) in CP e in TD (Tabella 2) 7,8.
Per il corso di Medicina e Chirurgia oltre il 70% delle sedi hanno 
risposto affermativamente, partendo già dall’anno accademico 2019-
20 con corsi che in alcune sedi sono state realizzate on-line, a causa 
delle procedure di tutela della salute indotte dalla pandemia.

I Master
I Master universitari in CP sono presenti sul territorio nazionale dalla 
metà degli anni 2000, ma sino alla approvazione della Legge 38/2021 
avevano struttura, durata e contenuti diversi tra loro. Nel 2011 sono 
state disegnate 5 tipologie di Master: (1) Master di I livello in CP (60 
CFU adulto e bambino) per Infermieri, (2) Master di Alta Formazione 
e Qualificazione in CP per Medici Specialisti (120 CFU), (3) Master di 
Alta Formazione e Qualificazione in TD (60 CFU), (4) di Alta Forma-
zione e Qualificazione in CP per Medici Specialisti in Pediatria (120 
CFU), (5) Master di II livello in CP e in TD per Psicologi (60 CFU). 

Corso di Laurea/Studio CFU-F CP CFU-F TD
Medicina e Chirurgia 1 1
Scienze Infermieristiche 2 2
Psicologia 2
Servizio Sociale 2

Tabella 2. Le Raccomandazioni ministeriali per l’inserimento obbligatorio 
dell’insegnamento di Cure Palliative (CP) e di Terapia del Dolore (TD) in quattro 
Corsi di Studio. CFU-F = Credito Formativo di tirocinio (DD MIUR - 10 gennaio 
2020)
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I Master hanno una forte componente di didattica professionalizzan-
te (Tabella 3), possono reclutare docenti dal mondo professionale in 
numero sino alla metà di tutto il corpo docente, e sono gli unici Ma-
ster in tutto l’ordinamento universitario i cui contenuti didattici sono 
stabiliti da un DL bi-ministeriale. Nessuna Università italiana può at-
tivare un Master che porti il titolo di una delle tipologie riconosciute 
senza avere le caratteristiche strutturali riportate nel DL.
In Italia ci sono Master di tutte le tipologie distribuiti in maniera di-
somogenea sul territorio nazionale. 
Rispetto ad una prima ricognizione del 2016 che censiva 42 Master 
con 459 studenti oggi i master attivi in Italia sono 33, sono 420 iscritti 
ai corsi.  La riduzione è quasi fisiologica per questioni di impegno as-
sistenziale dei discenti, che sono in genere professionisti operativi sul 
campo, di impegno delle Università che devono rispettare requisisti 
ministeriali piuttosto stringenti, di mancanza di una certificazione 
abilitante.
Nel 2015 è stata fondata la Conferenza Nazionale Permanente dei 
Direttori di Master in CP e in TD, un organismo consultivo per i Mi-
nisteri, sede di dibattito e di controllo della qualità didattica e orga-
nizzativa9. La Conferenza ha definito linee guida e standard per fare 

1. I livello in Cure Palliative e Terapia del Dolore
(60 CFU di cui 20 professionalizzanti)

2. Alta Formazione e Qualificazione in Cure Palliative
(120 CFU di cui 60 professionalizzanti)

3. Alta Formazione e Qualificazione in Terapia del Dolore e Cure 
Palliative Pediatriche
(120 CFU di cui 60 professionalizzanti)

4. Alta Formazione e Qualificazione in Terapia del Dolore
(60 CFU di cui 20 professionalizzanti)

5. Il livello in Cure Palliative e Terapia del Dolore per Psicologi
(60 CFU di cui 20 professionalizzanti)

Tabella 3. Crediti Formativi (CFU) totali e professionalizzanti nelle cinque tipologie 
di Master Universitari (Decreto ministeriale 4 aprile 2012 Gazzetta Ufficiale 16 
aprile 2012, n. 89) 
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fronte ad alcune criticità registrate nel corso degli anni ed è in pro-
spettiva un processo di verifica interna ad ogni Master sulla aderenza 
della organizzazione dei corsi alle indicazioni della Conferenza. 
Una questione che ricorre ciclicamente nel giudizio sui Master è che 
questi, dovendo prevedere un periodo piuttosto lungo prima di po-
ter essere conclusi, limita l’inserimento rapido di personale medico 
formato. 

Le Scuole di Specializzazione
Con un emendamento portato nel contesto della approvazione del 
DL “Rilancio” in commissione bilancio, nel 2020, nasce Scuola di 
Specializzazione in “Medicina e Cure Palliative”, per i laureati in Me-
dicina e Chirurgia. 
La Scuola che ha già un ordinamento didattico sancito da un De-
creto Ministeriale dovrà iniziare i corsi a partire dall’anno accade-
mico 2021/2022. Sono ancora oggetto di definizione i Requisiti e gli 
Standard necessari per un accreditamento delle sedi universitari che 
faranno richiesta di attivazione della Scuola. Al momento sono pre-
viste 50 borse di studio per anno di corso. Questo significa che, a 
regime, questa Scuola, della durata di quattro anni, avrà contempora-
neamente oltre duecento medici in formazione specialistica.
L’emendamento ha introdotto anche un corso obbligatorio di “Cure 
Palliative Pediatriche” da inserire nella Scuola di Specializzazione in 
Pediatria. 

Altre azioni
Attualmente sono in corso anche altre azioni a favore della penetra-
zione delle CP nella formazione universitaria. Alcune sedi hanno 
chiamato professori di ruolo incardinati in discipline caratterizzanti 
e affini alla disciplina concorsuale del SSN di CP, come Oncologia e 
Medicina Interna. In più un Professore Straordinario. Alcune sedi, 
come Bologna, hanno da anni un Corso Elettivo, cioè facoltativo, di 
Medicina Palliativa. Infine, anche la Scuola di Specializzazione di 
“Medicina di Comunità e delle Cure Primarie”, con una modifica di 
piano di studi, sta incrementando l’impegno formativo in CP.
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Conclusione
La formazione universitaria in CP ha avuto una accelerata negli ul-
timi dieci anni, che ha portato in molti Paesi occidentali l’insegna-
mento di conoscenze e competenze adeguate nel pre-laurea e nel 
post-laurea di Medicina, Infermieristica, Psicologia.
C’è ancora da lavorare per definire i livelli di apprendimento in re-
lazione ai diversi ruoli operativi assistenziali, cercando peraltro di 
trovare condivisioni di modalità e di contenuti. 
In Italia molto è stato fatto, anche per effetto di disposizioni legisla-
tive che hanno sbloccato una stagnazione di intenti e di necessità, 
presenti già da molti anni.
Dare una lettura appropriata al concetto di CP e favorire la omoge-
neità formativa per tutti coloro che si affacciano ad operare in tale 
area o in segmenti assistenziali affini potrebbe accelerare il processo 
di qualificazione di tutto il settore. Una organizzazione didattica lon-
gitudinale, per corso, e trasversale integrata per discipline professio-
nali, dovrebbe costituire un utile binario tecnico.
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Premessa
Il tema della ricerca in cure palliative rappresenta un argomento deli-
cato, con aspetti complessi, talora anche contraddittori. Si può affer-
mare che la ricerca clinica ha avuto necessità di compiere un cammino 
di adeguamento concettuale e  metodologico per potere giungere alle 
cure palliative, ed analogamente che le cure palliative hanno dovuto 
attendere il proprio pieno sviluppo per potere intercettare la ricerca. 

“Difficoltà” della ricerca in cure palliative
Sono note le difficoltà, alcune delle quali peculiari, che accompagnano 
la ricerca in cure palliative. Secondo Walshe1 difficoltà possono emer-
gere in ognuno dei seguenti step: accesso e reclutamento dei pazienti, 
definizione della popolazione di interesse, ottenimento del consenso, 
tassi di abbandono, problemi etici, finanziamenti, capacità e attitudini 
alla ricerca da parte del personale, infrastrutture e organizzazione, ese-
cuzione di studi con metodologie a massimo livello di evidenza (studi 
clinici randomizzati) (Tabella 1). 
Le cure palliative nascono “in periferia”, negli hospice e nei servizi di 
assistenza a domicilio, al di fuori delle accademie e degli istituti scienti-
fici di ricovero e cura. Il personale delle cure palliative, particolarmen-
te atto alla assistenza e alla cura, difficilmente presentava attitudini alla 
ricerca, e nei primi hospice e servizi domiciliari non erano presenti (e 
difficilmente lo sono anche oggi) professionisti o addirittura strutture 
di supporto alla ricerca, quali data management o biostatistica. 
Inoltre, la ricerca in cure palliative non presenta la stessa attrattiva per 
le aziende farmaceutiche che presentano altre discipline, per esempio 
la oncologia medica. Il numero di nuovi farmaci che la medicina pal-

La Ricerca in Cure Palliative (CP)

Marco Maltoni
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liativa studia e produce nella unità di tempo è stato molto limitato. 
Negli ultimi anni, si contano sulle dita di una mano le vere e proprie 
“novità farmacologiche” arrivate in commercio: i Rapid Onset Opioids 
(ROOs) per il Dolore Episodico Intenso, la associazione ossicodone 
–naloxone per ridurre la stipsi da oppioidi e, per lo stesso obiettivo, la 
introduzione dei Peripherically Acting Mu-Opioids Receptor Antago-
nists (PAMORAs).
A fronte di una limitata ricerca sponsorizzata, emergono negli ultimi 
tempi condizioni sempre più difficili anche per la conduzione di ricer-
ca spontanea o indipendente che, per la giusta necessità di qualità e di 
rigore metodologico, necessita però, sempre più, di modalità di moni-
toraggio e verifica molto costose e strutturate.
Una peculiarità delle cure palliative è sempre stata quella di utilizza-
re alcuni farmaci off-label sulla base di evidenze empiriche. Quando 
tale utilizzo raggiungeva livelli elevati di frequenza e di evidenza, 
ricerche ad hoc erano mirate ad allargare le indicazioni normative 
di alcuni farmaci. Un esempio di questo percorso è quello che ha 
effettuato un gruppo italiano per completare l’iter registrativo dei 
progestinici ad alte dosi per il trattamento della anoressia-cachessia 
neoplastiche, con l’approvazione da parte di AIFA e la sintesi delle 

Infrastrutture e organizzazione 
Capacità e attitudini alla ricerca da parte dei professionisti
Finanziamenti
Problemi metodologici
Definizione della popolazione di interesse
Reclutamento
Consenso
Tassi di abbandono
Problemi etici

Tabella 1. Problematiche peculiari della ricerca in cure palliative
Da: Palliative care research: has it come of age?  Walshe C, Palliat Med. 2013; 27 
(10) 883-884
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evidenze raccolte in una ormai “storica” revisione sistematica di let-
teratura2.
 La ricerca in cure palliative, peraltro, non è neppure premiante dal 
punto di vista dell’Impact Factor (IF) che le riviste del settore presenta-
no. Infatti, la variabilità di IF tra le quattro riviste più diffuse del settore 
varia in un range tra 2 e 3,5 notevolmente più basso di quelli delle rivi-
ste di altre discipline storicamente più consolidate.
Fino a poco tempo fa, inoltre, la ricerca in questo ambito era poco 
supportata dalle Istituzioni che a livello nazionale e internazionale pro-
muovono la ricerca. Per esempio, dei 500 milioni di sterline investiti in 
ricerca contro il cancro nel Regno Unito nel 2015, alle cure palliative 
venne finalizzato solo lo 0,3%3. 
Infine, in questa sintetica disamina delle difficoltà, vi è da chiedersi 
se la ricerca in cure palliative sia “etica”, ovvero, se abbia senso “so-
vraccaricare” pazienti sofferenti, fragili, e vulnerabili con procedure, 
accertamenti e terapie motivati da ricerca, senza, apparentemente, un 
immediato vantaggio clinico per il paziente stesso. 

Motivi per la conduzione di ricerca in cure palliative
Eppure già negli anni ’70, agli albori della comparsa degli hospice e 
delle cure palliative moderne, la Fondatrice del Movimento Hospice, 
la infermiera inglese Cicely Saunders (che poi divenne anche assisten-
te sociale e successivamente conseguì la laurea in medicina), definiva 
l’hospice “Un luogo di vita, di assistenza, di formazione e di ricerca”4. 
E in effetti, almeno due motivi maggiori inducono a ritenere appro-
priata la ricerca anche in cure palliative. 
Il primo motivo è la evidenza di letteratura che nei luoghi di assisten-
za dove si fa anche ricerca, il livello della assistenza si accresce. In un 
lavoro del 2015 si mostrava come, su 33 studi inclusi nella revisione su 
altrettante istituzioni in cui veniva eseguita ricerca, ben in 28 (85%) si 
identificarono miglioramenti delle performance cliniche o dei servizi 
sanitari5.
Un secondo motivo è rappresentato dal fatto che la ricerca in cure pal-
liative può essere condotta in stretta interfaccia con la assistenza, con 
disegno e modalità di esecuzione personalizzati, sensibilità ai bisogni 
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dei partecipanti e attenzioni tali che rendano possibile la loro parteci-
pazione. Si può venire a creare una sorta di simbiosi tra ricerca e cura, 
con relazioni medico-paziente rinforzate, e benefici a breve termine6. 
Pertanto, la ricerca in cure palliative è ritenuta importante per la quali-
tà dei centri di cura. Negli Stati Uniti, un programma di ricerca in cure 
palliative è presente nel 57.7% dei centri oncologici designati dal Na-
tional Cancer Institute, quelli di maggiore qualità, verso una presenza 
di tali programmi in solo il 14.8% dei centri oncologici non designati 
dal NCI7 (Tabella 2). 
Il numero di pubblicazioni in cure palliative è andato aumentando ne-
gli ultimi anni, passando da circa 200 nel 1993 a più di 3000 nel 2013, e 
tale trend è proseguito anche negli anni successivi. Il ranking dell’Italia 
tra i paesi madre patria dei ricercatori che pubblicano era accettabile 
nel lavoro di Chang8, risultando settima, dopo i paesi di lingua anglo-
sassone e alcuni del Nord-Europa.  

Esempi di ricerca in cure palliative
La ricerca in cure palliative può essere classificata, per quanto riguarda 
i contenuti, come ricerca sulla qualità della vita e ricerca sulla qualità 
della cura, ovvero ricerca clinica e ricerca sull’utilizzo appropriato dei 
servizi sanitari. 
Un filone di ricerca che ha prodotto una serie di risultati interessanti 
è quello sulla modalità e la tempistica di inserimento delle cure pal-
liative nel percorso delle cure oncologiche. L’inserimento sistematico 
delle cure palliative precoci,  in studi organizzativi randomizzati che 

Centri Oncologici 
designati da NCI

Centri Oncologici 
non designati da NCI

Presenza programma 
ricerca cure palliative 57,7% 14,8%

Tabella 2. Presenza di programmi di ricerca in cure palliative, negli Stati Uniti, 
presso i Centri Oncologici designati dal NCI, verso quelli non designati dal NCI 
(National Cancer Institute).
Da: Palliative care education and research at US cancer centers: A national survey.   
Hui D, Cancer,  2021 Jun 15;127(12):2139-2147
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confrontavano l’approccio innovativo con la cura standard, era van-
taggioso in termini di qualità della vita, peso complessivo dei sintomi, 
tono dell’umore, soddisfazione dei pazienti e dei caregivers, modalità 
comunicative, e qualità della cura di fine vita, in termini di invio tem-
pestivo a strutture di cure palliative di fine vita, ridotto ricorso al pron-
to soccorso e alle terapie intensive, ridotta quantità di decessi nell’ospe-
dale per acuti, ridotta percentuale di terapie antiblastiche negli ultimi 
giorni di vita9. 
In alcune situazioni, anche in cure palliative è possibile l’utilizzo del-
la metodologia di studio con la più elevata evidenza, lo studio clinico 
randomizzato. Uno studio recente su pazienti con delirium resistente 
alla terapia di base con aloperidolo confrontava l’aggiunta di loraze-
pam verso l’aggiunta di placebo (con possibilità di effettuare terapia ul-
teriore in caso di bisogno). Lo studio ha evidenziato efficacia maggiore 
del farmaco verso il placebo, in modo statisticamente significativo10.
Alcuni studi hanno, insieme, valenza di tipo clinico e ricadute a livello 
etico. Uno studio italiano che appaiava pazienti in fase terminale per 
età, sesso, motivo di ricovero, e Karnofsky Performance Status ha mo-
strato che la sedazione palliativa, quando correttamente definita e con 
le appropriate indicazioni, in pazienti in imminenza di morte, non ha 
nessun effetto negativo sulla sopravvivenza di un gruppo di pazienti 
sedati verso un gruppo di pazienti non sedati11. 
Studi (analoghi a quello descritto in precedenza) sull’allargamento del-
le indicazioni dei farmaci per sintomi e indicazioni diverse da quelli 
per i quali erano entrati in commercio hanno valutato, per esempio, 
l’effetto della morfina sulla dispnea refrattaria, e revisioni sistematiche 
ne hanno riportato la efficacia significativa12.
Il dolore, rappresenta il “sintomo paradigma” della necessità di un con-
trollo efficace della sofferenza anche nel vissuto condiviso della popo-
lazione. È stato descritto che il dolore, come sintomo refrattario resi-
stente ai trattamenti specifici e necessitante una sedazione palliativa, 
viene come quarto, dopo il delirium, la dispnea, e il distress psicoesi-
stenziale. Comunque, proprio per la valenza simbolica di dolore glo-
bale che presenta, gli studi che hanno identificato i cosiddetti “fattori 
predittivi di dolore difficile da trattare” sono molto utili, per consentire 
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un approccio individualizzato al trattamento. I fattori che con certezza 
rendono “difficile da trattare” un dolore sono il meccanismo fisiopato-
logico che coinvolga il tessuto nervoso (meccanismo neuropatico), le 
pousses di dolore, specie del dolore osseo al movimento (dolore inci-
dente come sottotipo del Dolore Episodico Intenso), il distress psicolo-
gico e la somatizzazione (che sono causa di iperespressione del dolore), 
una storia pregressa o attuale di dipendenza, e una alterazione delle 
funzioni cognitive. Questi 5 fattori si presentano insieme in uno sco-
re integrato:  Edmonton Classification System for Cancer Pain (ECS-
CP)13. Altri fattori ancora da indagare come predittivi di difficoltà al 
trattamento sono l’intensità del dolore all’esordio, il tempo trascorso in 
presenza di dolore, l’età, la dose raggiunta di oppioidi, il genere, e altre 
cause di variabilità individuale (Tabella 3). Tra queste ultime, le inte-
razioni farmacologiche che provochino disfunzioni degli enzimi me-
tabolizzanti farmaci o anche, i polimorfismi di alcuni geni con diversa 
azione su farmacocinetica e farmacodinamica degli oppiodi: CYP2D6, 
OPRM1,e COMT. A tutt’oggi, sembra che una ricaduta clinica di tali 
polimorfismi si abbia solo nella azione di codeina e tramadolo14. 
Per quanto riguarda la valutazione di sintomi, si sta assistendo ad una 
specie di ritorno al passato. Da una espressione totalmente soggettiva 

Fattori certi Fattori da indagare
Dolore con componente neuro-
patica Intensità all’esordio 

Dolore incidente Tempo dall’esordio
Paziente con distress psicologico Età 
Paziente con dipendenza in atto 
o pregressa Dose raggiunta di oppioidi 

Funzioni cognitive compromesse Genere 
Altre cause di variabilità indivi-
duale (genotipi, interazioni far-
macologiche)

Tabella 3. Fattori certi e fattori ancora da indagare per la predittività di “dolore 
difficile” da trattare
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del sintomo, per esempio, il dolore, si era passati per un certo periodo 
ad un tentativo di oggettivazione e di riproducibilità di tale valutazio-
ne, tramite, per esempio, scale numeriche da 0 a 10 (Numerical Rating 
Scales: NRS), per rilevare in modo più “oggettivato” la intensità del 
dolore. Oggi, invece, si sta cercando di fare emergere sempre più la 
natura di Patient Reported Outcome nella valutazione dei sintomi (tra 
i quali il dolore) attribuendo loro una preminenza del paziente nel-
la valutazione globale, onde personalizzare ed individualizzare il più 
possibile il trattamento. Sono quindi stati valutati come accurati per la 
percezione e il “peso” soggettivo  per il paziente strumenti quali il Per-
sonalized Symptom Goal (PSG) e la Patient Global Impression (PGI). 
La elevata intensità iniziale del sintomo, e un PSG più elevato alla scala 
numerica erano significativamente correlati ad una maggiormente po-
sitiva PGI15.
Con lo stesso obiettivo di individualizzare i trattamenti e di fornire al 
paziente e alla sua famiglia elementi che possano contribuire a effettua-
re un percorso decisionale adeguato, vi è un filone rilevante di ricerca 
in cure palliative che riguarda i fattori di prognosi, per i diversi punti di 
traiettoria della malattia. Fattori prognostici significativi si sono rivela-
ti la predizione clinica del medico, che però va “corretta” e supportata 
da altri fattori quali il performance status, alcuni sintomi (dispnea, de-
lirium, sintomi legati alla nutrizione) e parametri più oggettivi come le 
modifiche dello stato nutrizionale o altri valutabili con prelievi ematici, 
per esempio i marcatori della risposta infiammatoria sistemica, l’albu-
mina, i rapporti leucociti/linfociti. I singoli fattori prognostici possono 
anche essere combinati in score prognostici costituiti da più fattori, 
ciascuno “pesato” per l’impatto dimostrato16.
Una ulteriore area di ricerca in cure palliative è quella che valuta la 
riduzione dei costi conseguente alla riduzione di un approccio di ac-
canimento diagnostico-terapeutico, riduzione dovuta all’inserimento 
del medico di cure palliative nel processo decisionale condiviso sulla 
base dell’utilizzo sistematico di fattori prognostici e di un confronto 
interprofessionale.
Il modello di erogazione delle cure palliative che si è evidenziato come 
più utile in termini di indice terapeutico è stato quello che prevede 
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l’affiancamento del palliativista al curante anche nelle fasi non avanzate 
di malattia, con le cure palliative precoci, in una condivisione siste-
matica dell’affronto dei bisogni, lasciando agi altri specialisti il ruolo 
di consulenti on demand. La moderna concezione di attivazione del-
le cure palliative prevede una valutazione sintetica di due parametri, 
combinando criteri basati sui tempi prognostici e criteri basati sulle 
caratteristiche e la entità dei bisogni. 
La ricerca in cure palliative contempla anche tematiche etiche e del 
fine-vita in senso stretto. Revisioni sistematiche di letteratura sulla 
pianificazione condivisa delle cure hanno evidenziato come l’uso 
adeguato di tale metodologia all’interno di una efficace relazione 
medico-paziente consegua outcomes quali una maggiore soddisfa-
zione per le cure ricevute, una maggiore aderenza rispetto ai biso-
gni e ai desideri dei pazienti, e una riduzione dei ricoveri inappro-
priati alla fine della vita17.
La ricerca sulla applicazione delle normative eutanasiche ove legali, 
mostrano un incremento della pratica. I dati relativi alla eutanasia in 
Olanda mostrano dal 2002 al 2017 un incremento del 250%, con au-
mento anche dell’utilizzo della eutanasia in pazienti non terminali. Il 
bioeticista Theo Boer dando le dimissioni  dalla commissione di va-
lidazione delle richieste eutanasiche, suggeriva che la eutanasia fosse 
passata da “soluzione di ultima spiaggia (last resort solution)”, a “modo 
automatico di morire (default way to die)” raggiungendo le eutanasie 
il 4% delle morti in Olanda, con una osservanza sempre minore delle 
cautele per i pazienti più fragili, quali la consulenza psicologica o psi-
chiatrica e l’utilizzo delle migliori cure palliative18. Ove legalizzata la 
eutanasia non riduce il numero dei suicidi, ma anzi lo aumenta (con-
tagio suicidiario)19. La modifica di concezione antropologica indotta 
dalla liberalizzazione della eutanasia ha condotto in parlamento olan-
dese un progetto di legge di “eutanasia per vita completata”, cioè senza 
motivi clinici per la morte assistita, ma per la sola percezione impres-
sione di non avere più il senso della vita. In alcuni stati americani vi è 
perdita della gratuità delle cure antiblastiche per pazienti con patologia 
con probabilità di sopravvivenza inferiore del 5% a 5 anni, mentre vie-
ne proposta gratuitamente la soluzione eutanasica. Le salvaguardie per 
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la garanzia dei pazienti vulnerabili vengono progressivamente meno 
osservate e si consolidano pratiche eutanasiche sempre più allargate 
(“china scivolosa”)20.  
In conclusione, in cure palliative la “umanizzazione delle cure” e il 
know how tecnico professionale non rappresentano due binari di una 
ferrovia che non si incontrano mai, ma il necessario “approccio globa-
le”, unica modalità efficace a fare fronte al “dolore totale”, alla sofferenza 
fisica, psicologica, sociale e spirituale propria dell’umo e della donna 
affetti da una patologia cornica inguaribile evolutiva. 
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Definizione di Cure Palliative 
Secondo l’Organizzazione Mondiale della Sanità1,2: 
“Le Cure Palliative sono un approccio che migliora la qualità della vita 
dei pazienti e delle loro famiglie che affrontano le problematiche as-
sociate alle malattie inguaribili, attraverso la prevenzione e il sollievo 
della sofferenza mediante l’identificazione precoce e la valutazione e 
l’impeccabile trattamento del dolore e delle altre problematiche fisiche, 
psicosociali e spirituali.
Le Cure Palliative:
• forniscono sollievo dal dolore e dagli altri sintomi disturbanti;
• affermano la vita e considerano il morire come un processo naturale;
• non intendono né anticipare né posticipare la morte;
• integrano gli aspetti psicologici e spirituali della cura del paziente;
• offrono un sistema di supporto per aiutare i pazienti a vivere nella 

maniera più attiva possibile fino alla morte;
• offrono un supporto organizzato per aiutare la famiglia a fronteggiare 

la malattia del paziente e l’elaborazione del lutto ;
• utilizzano un approccio di gruppo per affrontare i bisogni dei pazien-

ti e delle loro famiglie, incluso il supporto al lutto, se indicato; 
• migliorando la qualità della vita possono anche influenzare positiva-

mente il decorso della malattia; 
• sono applicabili all’inizio del decorso della malattia, in combinazione 

con altre terapie che hanno lo scopo di prolungare il tempo di vita, 
come la chemioterapia o la radioterapia, e comprende le indagini 

Costi e benefici delle reti di Cure 
Palliative (CP) a 10 anni dalla 
approvazione della Legge 38

Danila Valenti, Fabrizio Moggia
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necessarie per meglio identificare e gestire le complicanze cliniche 
dolorose.

Normative
La LEGGE 15 marzo 2010, n.38 “Disposizioni per garantire l’accesso 
alle cure palliative e alla terapia del dolore” tutela il diritto del citta-
dino ad accedere alle cure palliative e alla terapia del dolore, al fine di 
assicurare la dignità, l’autonomia della persona malata, la qualità della 
vita fino al suo termine in tutti gli ambiti assistenziali, in ogni fase della 
vita e per qualunque patologia ad andamento cronico ed evolutivo, per 
le quali non esistono terapie o, se vi sono, risultano inadeguate ai fini 
della stabilizzazione della malattia3. La legge garantisce, in particolare, 
l’accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore da parte del malato 
al fine di assicurare il rispetto della dignità e dell’autonomia della per-
sona umana, il bisogno di  salute,  l’equità”  nell’accesso all’assistenza, 
la qualità delle cure e la loro appropriatezza riguardo alle specifiche 
esigenze. La legge vuole  garantire un programma di cura individuale 
per il malato e per la sua famiglia, nel rispetto dei seguenti principi 
fondamentali: a) tutela della dignità e dell’autonomia del malato, senza 
alcuna discriminazione; b) tutela e promozione della qualità della vita 
fino al suo termine.
Con il DPCM 12 gennaio 2017 di definizione ed aggiornamento dei 
livelli essenziali di assistenza (LEA), sono state caratterizzate le cure 
palliative e la terapia del dolore, con un approccio orientato alla presa 
in carico e al percorso di cura, distinguendo gli interventi per livelli 
di complessità ed intensità assistenziale. Sono stati definiti i seguenti 
livelli di assistenza nell’ambito delle reti di cure palliative e delle reti di 
terapia del dolore: 
• art. 15 Assistenza specialistica ambulatoriale, con il relativo nomen-

clatore delle prestazioni di specialistica ambulatoriale (viene ricono-
sciuto il codice 99 come specifico per le Cure Palliative), che prevede, 
per la prima volta, le visite multidisciplinari per le cure palliative e 
per la terapia del dolore, inclusa la stesura del Piano di assistenza 
individuale (PAI) e le visite di controllo per la rivalutazione del PAI.

• art. 21 Percorsi assistenziali integrati: è garantito l’accesso unitario ai 
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servizi sanitari e sociali, la presa in carico della persona attraverso 
la valutazione multidimensionale dei bisogni (VMD), sotto il pro-
filo clinico, funzionale e sociale e la predisposizione di un Piano di 
assistenza individuale (PAI). L’approccio per percorso rappresen-
ta un’importante novità, con la VMD che concorre a identificare il 
malato con bisogni complessi. Questi principi hanno una specifica 
rilevanza per le cure palliative e per la terapia del dolore. In partico-
lare, le cure palliative confermate dai LEA in questa cornice escono 
dall’orizzonte temporale dell’end stage, estendendo il loro ambito di 
applicazione alle fasi precoci della malattia inguaribile a evoluzione 
sfavorevole4,5,7.

• art. 23 Cure palliative domiciliari: è stato definitivamente stabilito che 
tali cure debbono essere erogate dalle strutture Unità di Cure Palliati-
ve domiciliari-UCP e non più nell’ambito dell’assistenza domiciliare 
integrata. Sono, infatti, le UCP che erogano sia le Cure Palliative di 
base che quelle specialistiche, garantendo l’unitarietà e l’integrazione 
dei percorsi di cura con un’equipe curante di riferimento sul percorso 
e non sul setting assistenziale. Il coordinamento delle cure è puntual-
mente caratterizzato, all’art. 23, comma 1, lettere a) e b) e all’art. 21 
comma 3, contribuendo a chiarire la responsabilità del rapporto di 
cura.

• art. 31 Centri residenziali di Cure palliative – Hospice: si garantisce 
l’assistenza residenziale ai malati nella fase terminale della vita, in 
ambito territoriale.

• art. 38 Ricovero ordinario per acuti: le cure palliative e la terapia del 
dolore sono per la prima volta espressamente citate come prestazioni 
cliniche, farmaceutiche, strumentali necessarie ai fini dell’inquadra-
mento diagnostico e terapeutico, che devono essere garantite duran-
te l’attività di ricovero ordinario. Il comma 2 stabilisce, infatti, che 
nell’ambito dell’attività di ricovero ordinario sono garantite tutte le 
prestazioni (..) incluse la terapia del dolore e le cure palliative.

La Regione Emilia Romagna ha proceduto ad individuare le modalità 
di riorganizzazione della rete locale delle cure palliative attraverso i 
provvedimenti:
- DGR n1568/2012 “Recepimento dell’intesa tra il governo, le regioni 
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e le province e autonome di Trento e di Bolzano sulla proposta del 
Ministro della salute, di cui all’articolo 5 della legge 15 marzo 2010, n. 
38, di definizione dei requisiti minimi e delle modalità organizzative 
necessari per l’accreditamento delle strutture di assistenza ai malati 
in fase terminale e delle unità di cure palliative e della terapia del 
dolore. (rep. atti n. 152/csr del 25 luglio 2012)

- DGR 560/2015 “Riorganizzazione della rete locale di cure palliative”
La Rete Locale di Cure Palliative (RLCP) assiste persone affette da 

patologie oncologiche e da patologie cronico-degenerative in fase 
avanzata o terminale sottolineando l’importanza di un sistema di co-
ordinamento tra servizi sanitari, socio-sanitari e socio-assistenziali, 
tra servizi pubblici e non profit, al potenziamento dei rapporti tra le 
équipe, alla formazione dei professionisti.

L’accesso alla RLCP è garantito da un unico punto di governo della do-
manda (Punto unico d’Accesso) che attraverso la valutazione multipro-
fessionale individua il setting (Nodo) assistenziale più appropriato per 
il bisogno espresso e, durante il percorso della malattia e l’evoluzione 
dei bisogni, garantisce con percorsi strutturati la transizione fra i nodi. 
La RLCP eroga cure palliative nei:
- Nodo Ambulatorio 
- Nodo Ospedale - Consulenza
- Nodo Domiciliare 
- Nodo Hospice 

Nodo Ambulatorio 
Le Linee Guida ASCO riportano la raccomandazione di offerta di cure 
palliative precoci a pazienti con neoplasia avanzata-metastatica entro 
otto settimane dalla diagnosi6. 
Nell’ambulatorio di cure palliative sono erogate cure palliative precoci 
e simultanee.
Le cure palliative in regime ambulatoriale sono erogate da equipe dedi-
cate e specificatamente formate in cure palliative che operano all’inter-
no della RLCP; prevedono il coinvolgimento di tutte le figure assisten-
ziali ritenute necessarie alla realizzazione del PAI.
Gli ambulatori di cure palliative7 possono essere ubicati in strutture 



BULLETTINO DELLE SCIENZE MEDICHE - CURE PALLIATIVE

37

ospedaliere o territoriali (es: case della comunità, hospice, poliambu-
latori distrettuali, ecc.). Scopo delle cure palliative precoci nel setting 
ambulatoriale è l’individuazione precoce del bisogno di cure palliative 
con la conseguente presa in carico precoce del malato e della sua fa-
miglia (cure palliative precoci e simultanee ai trattamenti attivi) e la 
collaborazione con oncologi, MMG e altri specialisti per supporto alla 
comunicazione, per a) evitare chemioterapie inappropriate ed approcci 
di ostinazione diagnostica e terapeutica negli ultimi mesi di vita, per b) 
ridurre gli accessi inappropriati al Pronto Soccorso e per c) ridurre la 
mortalità intraospedaliera (a, b e c indicatori di efficacia). 
L’attività ambulatoriale è rivolta a pazienti:
• con KPS 80-50 e ECOG 1-2, sintomatici o paucisintomatici (incluso 

la sofferenza psicologica), in grado di accedere autonomamente alle 
strutture sanitarie ambulatoriali 

• affetti da tumore in fase metastatica o localmente avanzata, anche in 
concomitanza di terapie specifiche volte al controllo della malattia

Nodo Ospedale- Consulenza 
All’interno delle strutture ospedaliere (sia pubbliche che private accredi-
tate) le equipe della RLCP erogano le cure palliative attraverso percorsi 
condivisi con le Unità Operative ospedaliere al fine di favorire la conti-
nuità del percorso di cura per i pazienti (in qualsiasi fase della malattia).
L’attività di consulenza di cure palliative è rivolta a pazienti:
• con KPS 80-20 e ECOG 1-4
• affetti da tumore in fase metastatica o localmente avanzata, anche in 

concomitanza di terapie specifiche volte al controllo della malattia 
Per l’espletamento dell’attività è prevista la presenza di: a) medico e in-
fermiere dell’equipe di cure palliative; b) ulteriore personale in rappor-
to a quanto previsto dal programma assistenziale (es: assistente sociale, 
psicologo); c) personale medico e infermieristico dell’Unità Operativa 
ospedaliera che ha in carico il paziente

Nodo Domiciliare
Per la presa in carico domiciliare (UCPD della DRG 560/2015) di base 
e specialistica 
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L’attività di assistenza domiciliare di cure palliative è rivolta a pazienti:
• con KPS < =50 e ECOG < 2
• affetti da tumore in fase metastatica o localmente avanzata 
“-Le cure palliative domiciliari sono erogate dall’Unità di Cure Palliative 
Domiciliari (UCPD).L’equipe dell’UCPD è composta da Medico di Me-
dicina Generale (MMG), da infermiere e medico palliativista dedicati e 
dalle figure professionali necessarie a rispondere ai bisogni del paziente e 
della sua famiglia attraverso l’attuazione del PAI.
- L’UCPD adotta quali strumenti di condivisione professionale le riunio-
ni periodiche d’equipe e la cartella integrata.
- L’UCPD si integra nel modello organizzativo ADI e garantisce sia il 
livello base che quello specialistico.
- L’UCPD sia nel livello base che nel livello specialistico deve garantire la 
funzione di case manager infermieristico per coordinare i diversi inter-
venti, supportare l’integrazione dei diversi apporti professionali e favorire 
la continuità assistenziale in tutte le fasi del progetto di cura5.

Nodo Hospice
L’attività di ricovero in hospice è rivolta a pazienti:
• con KPS < = 50 e ECOG < 2
• affetti da tumore in fase metastatica o localmente avanzata 
Descrizione del processo
- Garantisce le cure palliative in regime residenziale a malati, che non 
possono essere assistiti temporaneamente o in via continuativa al pro-
prio domicilio, attraverso equipe dedicate e specificatamente formate. Il 
malato e la sua famiglia in hospice possono trovare sollievo nei momenti 
di difficile gestione della malattia per motivi clinici, psicologici, sociali5.
L’hospice, che garantisce l’assistenza a livello residenziale con equipe 
specialistiche multiprofessionali; accoglie, in un ambiente confortevole 
e simile alla casa, pazienti che richiedono cure specialistiche palliati-
ve continue per il trattamento di sintomi e fasi critiche della malattia 
non gestibili nella propria abitazione e con impossibilità, transitoria 
o definitiva,  dei familiari a rispondere alle necessità dell’assistenza. Il 
ricovero può essere temporaneo con rientro mal domicilio nell’ambito 
delle cure palliative domiciliari. 
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In Emilia-Romagna alla fine del 2019 erano attivi 22 hospice, con una 
dotazione complessiva di 293 posti letto, mentre alla fine del 2009 que-
sti erano 19 con una dotazione di 226 posti letto9.

Le Cure Palliative Precoci 
Nel setting ambulatoriale vengono attuate le cure palliative precoci.
Le Cure Palliative Precoci garantiscono una presa in carico ambulato-
riale (sostenibile anche economicamente) riconoscendo e rispettando i 
lunghi tempi di elaborazione dell’inguaribilità di una malattia.

Distinzione fra cure palliative precoci e simultanee
Cure palliative precoci (CPP): nelle CPP l’equipe di cure palliative si 
integra e si interfaccia con l’equipe di oncologia; le visite ambulatoriali 
avvengono in momenti diversi,nelle diverse, rispettive, sedi. 
Le cure palliative precoci possono comprendere le cure palliative pre-
coci simultanee (CPPS): nelle CPPS l’equipe di cure palliative si integra 
e si interfaccia con l’equipe di oncologia; parte delle visite ambulatoria-
li sono organizzate, con periodicità definita, in presenza simultanea e 
contestuale in una sede ambulatoriale definita, in particolari momenti 
e situazioni cliniche e/o in particolari situazioni psico-relazionali che 
raccomandano una valutazione e un colloquio congiunto con paziente 
e/o famiglia. 
La visita di CPPS può essere:
• la prima di una serie di visite che proseguono come cure palliative 

precoci 
• una visita programmata per la rivalutazione multidisciplinare e mul-

tiprofessionale di un trattamento oncologico di seconda/ terza/ quar-
ta/ ennesima linea

• una visita che viene ritenuta opportuna e richiesta da una delle equi-
pe e/o dal paziente e dalla famiglia, anche per family conference, con-
siderata opportuna/necessaria per la condivisione e ridefinizione di 
obiettivi di cura 

Ruolo delle Cure Palliative Precoci 
Comunicare la diagnosi della malattia e lo stadio della malattia è com-
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pito, fondamentale, dei medici e dell’equipe sanitaria nel suo com-
plesso. La famiglia non può essere caricata di questo impegno (an-
che emotivo) che deve essere compito del personale sanitario.
Prendere in cura una persona anni prima (pensiamo alle persone 
affette da sclerosi multipla, da Parkinson, da Corea di Huntington, 
da neoplasia in una fase iniziale di metastatizzazione della malattia) 
della fase finale, terminale della malattia, significa aiutare una perso-
na in tutte le fasi della malattia. Dalla diagnosi all’evoluzione finale.
Parliamo ovviamente di comunicazione: non solo di informazione.
La comunicazione comprende l’informazione ma questa ne è solo 
una piccola parte,un sottoinsieme. 
Parliamo di comunicazione onesta, che non significa necessaria-
mente “la verità a tutti i costi’, ma comunicare “in un ambiente di 
verità”10. 
Significa che l’obiettivo che il medico, l’équipe sanitaria tutta, han-
no, è il raggiungimento della massima consapevolezza possibile, 
per quella persona, in quel momento, della malattia, in quel conte-
sto familiare e di relazioni.
Significa gradualità, delicatezza, rispetto anche dei tempi di meta-
bolizzazione di una persona, di quella persona. Ben altro, quindi, 
da una rigida spietatezza comunicativa, ma altrettanto lontano da 
un approccio paternalistico-protezionista che per principio ritiene 
che il malato non sia in grado di reggere, gestire, una consapevolez-
za più o meno profonda, della malattia.
La persona malata deve avere il tempo di elaborare la notizia e di in-
viarci messaggi a feedback sul livello di consapevolezza che, in quel 
momento, riesce/vuole/comunica di poter raggiungere. 
La comunicazione onesta è rispettosa dei bisogni e dei tempi di “quella” 
persona: alcuni vogliono sapere tutto della loro malattia, altri voglio-
no sapere solo in parte, altri ancora delegano totalmente ai familiari. 
Molte persone modificano il loro bisogno di sapere nel corso della ma-
lattia. Spesso si ha bisogno di comunicazioni graduali e delicate, ma 
veritiere, che rispettano le fasi di elaborazione.
Una interessante metaanalisi su 51 studi prodotta nel 200711 evidenzia 
una forte tendenza dei medici a sottostimare il bisogno di informazioni 
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dei pazienti, attribuendo loro una consapevolezza maggiore di quella 
che in realtà possiedono. Questa percezione porta a non approfondire 
alcuni aspetti della malattia, partendo dal presupposto, non accertato 
né indagato, che già siano da loro conosciuti. Un altro dato che emer-
ge dalla sistematica revisione di Parker et al.del 200712, è che la mag-
gior parte dei malati è favorevole a discutere di diagnosi e di prognosi, 
“negoziandone”, tuttavia, il contenuto con il medico. Secondo questa 
revisione il malato in realtà vuole affrontare nella comunicazione gli 
argomenti che riguardano la propria malattia, ma nel rispetto dei pro-
pri tempi e “negoziando” le informazioni. 

Le fasi di Elisabeth Kübler Ross 
Le reazioni alla diagnosi di una malattia grave possono infatti essere 
diverse ma, spesso, si presentano a fasi. Già nel 196913 una psichia-
tra svizzera, Elisabeth Kübler Ross, identificò alcune fasi di reazione 
psicologica all’esperienza del lutto, di una perdita significativa: le fasi 
di stupore, di negazione, di rabbia, di patteggiamento, di depressio-
ne, di analisi e di accettazione. In queste fasi, che possono essere più 
o meno sequenziali, presenti tutte o solo in parte, invertite, fluttuanti 
o addirittura contestuali o non di fatto riconosciute come fasi (le os-
servazioni di Elisabeth Kubler Ross sono state oggetto,nei decenni, di 
ampia discussione come riportato da Charles A. Corr nel 2020)14, spes-
so riconosciamo le risposte emotive dei familiari di persone decedute 
durante la fase del lutto, anche ma anche di molte dei pazienti durante 
il percorso della malattia stessa.
Le stesse fasi possono essere traslate nell’elaborazione della diagnosi 
della malattia e nel percorso della malattia stessa nell’elaborazione della 
perdita della propria salute.
Queste fasi spesso si incalzano, si accavallano o si alternano, si ripeto-
no alla presenza di recidive. Di seguito riportiamo una breve descri-
zione delle fasi.
- Fase di Stupore: fase iniziale di shock, nella quale ancora non si com-

prende cosa stia succedendo
- Fase di Negazione: si nega la malattia, attribuendola ad un errore 

diagnostico o la negazione è relativa al riconoscimento emotivo della 
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gravità del quadro. Cioè la persona “sa” della malattia ma non ne 
percepisce la gravità e le implicazioni. 

- Fase della Rabbia: la rabbia prevale nella risposta emotiva con la ne-
cessità di ricerca di una colpa e di un colpevole. Il senso di ingiustizia 
e il senso di impotenza per una malattia così importante e, talora, un 
vago ingiustificato ma intollerabile senso di colpa che ha bisogno di 
essere “spostato” dalla propria persona su altri, porta alla ricerca rab-
biosa di un colpevole della malattia e delle sue conseguenze.

- Fase del Patteggiamento: la realizzazione della presenza della malat-
tia si incontra con valutazioni interne e su cosa possiamo mettere in 
campo per fronteggiare la situazione. Si inizia a “prenderci le misure”, 
ad attivare percorsi di resilienza. Non è la fase ancora di accettazione 
ma un’iniziale fase che tenta di trovare soluzioni interne ed esterne. 

- Fase della Depressione: una fase di depressione con prevalenza di 
vissuti di tristezza e di ineluttabilità, con sofferenza profonda, è fre-
quente. Rappresenta la fase più temuta dai familiari per tentare di 
evitare la quale, erroneamente i congiunti potrebbero cercare di op-
porsi ad una comunicazione onesta. Non parlare della gravita della 
malattia potrebbe essere percepito dai familiari come soluzione per 
allontanare lo spettro della depressione. Purtroppo i sintomi della 
malattia stessa sono spesso segnali rivelatori per il paziente ed è alto 
il rischio che comunicazioni non oneste, e rassicurazioni incoerenti 
(e percepite come superficiali), nell’ambito di una congiura del silen-
zio, peggiorino il quadro depressivo. La certezza della presenza, con 
ascolto attivo e colloqui aperti evita di lasciare il paziente disperata-
mente solo nella gestione emotiva dell’evidenza della malattia e del 
suo peggioramento.

- Fase dell’Analisi: simile alla fase del patteggiamento, l’analisi più ma-
tura prelude alla fase successiva 

- Fase dell’Accettazione: l’accettazione, a volte definita come confron-
to con l’inevitabile, permette pur nella sofferenza della situazione, di 
ridefinire la proprie priorità, di assumere decisioni autonome e con-
sapevoli, per se e per la propria famiglia.

Attraverso le diverse fasi, spesso il malato che non è stato informato 
della malattia o del suo peggioramento, coglie, sente che le cose sono 
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cambiate e stanno cambiando. Per la paura, tuttavia, di chi lo circonda 
di affrontare il discorso della malattia, rischia di rimanere solo con i 
suoi dubbi e le sue paure. Rischia di non avere nessuno che lo aiuti, in 
maniera umana e competente, a parlare della malattia, a fare domande, 
a condividere le paure.

La comunicazione 
Comunicare la prognosi non significa necessariamente “comunicare i 
tempi”, “dire quanto tempo rimane”.
Si riesce a trasmettere la comprensione della prognosi anche se non ci 
si sofferma sui tempi.
Va comunicata l’importanza e la complessità della situazione, non i 
tempi precisi che spesso non siamo in grado di conoscere: le “medie” 
di sopravvivenza non rappresentano quella persona.
Tutto dipende, ancora, da COME si comunica. 
Il protocollo Spikes15, ampiamente accreditato e molto diffuso, è uno 
degli approcci comunicativi che ha lo scopo di supportare metodologi-
camente il medico nella comunicazione delle cattive notizie, delivering 
bad news, nella trasmissione cioè di informazioni relative alla salute del 
paziente che sta affrontando malattie gravi. 
È evidente che la fase di reazione emotiva (in riferimento alle fasi del-
la Kubler Ross) che il paziente sta vivendo influenza sostanzialmen-
te l’esito della comunicazione, intesa sia come obiettivi che l’episodio 
comunicativo si pone (spesso graduali, per raggiungere un “consenso 
progressivo” realmente elaborato) sia  nel livello di comprensione rea-
le, di realizzazione, di ciò che è stato condiviso.

Sostenere la speranza, non alimentare un’illusione
La comunicazione onesta tiene conto della profonda differenza che esi-
ste fra sostenere una speranza e alimentare un’illusione.
La speranza permette scelte adeguate e coerenti con la realtà della si-
tuazione che il malato è messo, con delicatezza, gradualità e rispetto 
nelle condizioni di valutare. 
L’illusione impedisce un esame onesto della realtà, rimanda ad una si-
tuazione irrealizzabile, non più possibile, e non permette, quindi, di 
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fare scelte in linea con quelle che il malato farebbe se fosse pienamente 
consapevole.
La speranza ha una dimensione esistenziale che non è incompatibile 
con la consapevolezza del limite (limite delle terapie, dell’efficacia di un 
farmaco, della propria vita). 
Così la madre di 42 anni può essere aiutata a valutare quando e come, 
sperando di vivere il più possibile per stare con il figlio di 11 anni, ini-
ziare a prepararlo, aiutarlo, preparandolo, al tempo in cui non sarà più 
in vita.
La speranza è consapevole, e permette questa elaborazione. L’illusione 
non la permette 
L’illusione,peraltro, al contrario, impedisce di fatto alla persona malata 
di percepire una buona qualità di vita.
La qualità di vita percepita è, infatti, strettamente legata alle aspettati-
ve che si hanno rispetto al tipo di vita che ci si aspetta di dover/poter 
vivere.

Il GAP di Calman e la qualità di vita 
Ridurre la distanza, il Gap di Calman16, fra la vita che la malattia ob-
bliga a vivere e l’idea della vita che si pensa di dover vivere o di poter 
tornare a vivere, aiuta ad apprezzare la vita che si sta vivendo: in questo 
modo si può percepire una buona qualità di vita pur nella malattia, 
anche se inferiore in termini di qualità oggettiva a quella vissuta in 
precedenza: la migliore qualità di vita possibile nella malattia.
L’esempio del ragazzo che nel pieno della sua vita di giovane si tro-
va dopo un trauma e una paraparesi insanabile a vivere in carrozzina, 
senza l’uso degli arti inferiori, aiuta a comprendere il GAP di Calman. 
Se il ragazzo rimane ancorato all’illusoria percezione di poter recupe-
rare l’uso degli arti inferiori, di riprendere a camminare, con l’aspetta-
tiva di poter abbandonare la carrozzina, non riuscirà ad elaborare la 
perdita della funzione, non riuscirà ad impegnarsi in una nuova vita 
senza l’uso degli arti inferiori, non si impegnerà a costruire una nuova 
vita per sé in carrozzina, non potrà avere una buona qualità di vita. 
Solo se, dopo avere vissuto le diverse fasi della Kubler Ross- stupore, 
negazione, rabbia, patteggiamento, depressione, analisi e, faticosamen-
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te, accettazione della nuova condizione-allora  potrà ricostruirsi una 
vita in carrozzina e avere la possibilità di avere, e percepire, una buona 
qualità di vita.
Se l’aspettativa (recuperare l’uso degli arti) è molto distante (GAP) da 
quello che la malattia realmente consente (esame di realtà: impossibile 
recupero della funzione degli arti- impossibilità di camminare), è im-
possibile percepire una buona qualità di vita.
Se al contrario, l’accettazione della nuova condizione (accetto l’impos-
sibilità di tornare a camminare) permette di abbassare le aspettative 
(non mi aspetto più di tornare a camminare, ma con la carrozzina mi 
aspetto di imparare a muovermi in maniera autonoma,di tornare all’U-
niversità, di tornare a giocare a basket anche se in carrozzina) che si av-
vicinano pertanto a quello che realisticamente potrà realizzare (aspet-
tative molto vicine all’esame di realtà) allora sarà possibile una buona 
qualità di vita anche in carrozzina. 
Rimane la speranza che un giorno le tecnologie applicate alla medicina 
possano permettere il recupero della funzione degli arti. Ma non c’è più 
l’illusione che questo possa/debba certamente accadere, illusione che 
bloccherebbe non solo la capacità di reazione resiliente (vita diversa in 
carrozzina) ma anche la percezione di qualità di vita.
In questo senso la riduzione del GAP di Calman può permettere una 
buona qualità di vita. 
Gli atleti delle paraolimpiadi sono riusciti in questo percorso perché 
hanno accettato la nuova condizione e da quella nuova condizione ri-
partono e costruiscono.
La riduzione del GAP di Calman è fondamentale anche nel caso di ma-
lattie inguaribili in fase avanzata per il raggiungimento della migliore 
qualità “possibile” pur in una malattia avanzatissima.
Un ragazzo di 29 anni, in fase avanzatissima di malattia ematologica, 
per la comparsa di lesioni cerebrali aveva perso l’uso dell’arto superiore 
destro e progressivamente avrebbe perso l’uso degli arti inferiori. Era 
legittimamente arrabbiato perché non comprendeva come questo fos-
se potuto accadere: non gli venivano date spiegazioni plausibili sulla 
causa della progressiva perdita della funzione. Il padre chiedeva dispe-
ratamente, per proteggerlo, di  evitare di dire che la paralisi era dovuta 
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alla comparsa di metastasi cerebrali e chiedeva invece di sostenere che 
il problema si sarebbe potuto risolvere con fisioterapia intensiva, atti-
vando di sua iniziativa un servizio di fisioterapia aggiuntivo rispetto a 
quella già attiva.
Delicatamente è stato aiutato ad affrontare il problema e a parlarne.
Quando il padre ha realizzato che il ragazzo si rifiutava di vedere la 
fidanzata che, il ragazzo (ha confessato al padre) avrebbe rivisto solo 
dopo il completo recupero della mobilità dell’arto, in quel momento ha 
compreso.
Il padre ha realizzato come solo una comunicazione onesta, delicata 
ma onesta, avrebbe permesso al ragazzo di prendere la decisione, giu-
sta per lui e per lei (di accettare di vedere la ragazza pur con l’arto pa-
ralizzato e la malattia in rapida progressione). 
Quello che al padre appariva inizialmente una crudeltà inutile, da evi-
tare a qualunque costo (trasmettere al figlio la consapevolezza di non 
possibilità realistica di miglioramento) si è rivelata come la difficile ma 
necessaria comunicazione affinché il ragazzo potesse decidere al me-
glio possibile per sé e per la fidanzata. Potrebbe sembrare ben poca 
cosa in un ragazzo giovane che sta morendo, ma di fatto, in quella si-
tuazione, la vicinanza della fidanzata rappresentava la migliore scelta 
e ha permesso la migliore qualità di vita possibile, vissuta insieme alla 
ragazza.
La fidanzata non ha lasciato più il ragazzo fino alla fine. 
La speranza, straziata, lontana ma presente, di un miglioramento della 
malattia non è mai venuta meno, nel padre e nel figlio. 
L’illusione (del miglioramento) invece è stata abbandonata, pur con 
dolore, nella consapevolezza che avrebbe portato a prendere decisioni 
(non vedere la fidanzata) non in linea con i veri, profondi desideri del 
ragazzo. Per amore del figlio, il padre è riuscito a superare il dolore di 
pensare alla consapevolezza del figlio, perché solo la consapevolezza 
avrebbe portato il figlio a prendere la decisione che avrebbe preso solo 
in piena consapevolezza e che gli avrebbe fatto vivere la “migliore” si-
tuazione possibile, insieme alla fidanzata.
Situazione analoga, anche se diversa, per il Direttore d’Azienda arrab-
biato e depresso, allettato in fase avanzata, che, con l’illusione di avere 
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una buona risposta da un trattamento chemioterapico di ennesima li-
nea, e di riprendere ad accompagnare a scuola il figlio,che viveva con 
la moglie separata, non voleva farsi vedere dal figlio in una condizione 
che per lui era solo di fragilità transitoria. La paura del paziente era di 
preoccupare inutilmente il figlio, dal momento che sarebbe certamen-
te tornato a camminare. Solo con una delicata onesta comunicazione 
il Direttore d’Azienda ha avuto la possibilità di accettare la malattia, 
parlare con la ex moglie e insieme decidere che il figlio 3 volte alla 
settimana sarebbe andato dal padre a fare parte (la parte più leggera) 
dei compiti scolastici, su un tavolino attrezzato vicino al letto. Ridurre 
il Gap di Calman, adattare le aspettative (recuperare una condizione 
clinica necessaria ad accompagnare a scuola) a possibilità realistiche 
(aiutare il figlio a fare i compiti vicino al proprio letto) permette al Di-
rigente d’Azienda di godere della vicinanza del figlio e avere la miglio-
re qualità di vita possibile, ma permette anche al figlio di “prepararsi” 
gradualmente al cambiamento delle condizioni cliniche del padre e a 
prepararsi alla sua perdita inevitabile. L’accompagnamento all’elabo-
razione del cambiamento ha permesso peraltro al padre di svolgere, 
ancora,l’importante ruolo di genitore in un accompagnamento ancora 
più decisivo e importante di quello che conduce alla porta dell’edificio 
scolastico.
Non preparare ad una perdita inevitabile, non allontana la perdita. 
Rende la perdita più scioccante.
Una metafora che spesso usiamo è quella della scala antincendio. Per 
un bambino affrontare una morte di uno dei due genitori senza prepa-
razione, senza la possibilità di parlarne, zittito con rassicurazioni fret-
tolose e imbarazzate, devianti nell’ambito di una congiura del silenzio, 
è come cadere dal 10° piano di un grattacielo con le braccia legate die-
tro alla schiena. Aiutare il bambino a scendere dalla scala antincendio, 
per tempo, con pause nei pianerottoli, è faticoso, doloroso, sapendo 
che a terra troverà la perdita, ma necessario e indispensabile. 
O ancora la signora anziana che, divenuta consapevole del nome della 
malattia (tumore) e della gravità del suo quadro ha deciso di voler par-
lare con la sorella con la quale i rapporti erano stati interrotti da anni, 
per motivazioni che nemmeno riusciva a ricordare. 
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Se la comunicazione è condotta con umanità e trasmette alla persona 
malata la garanzia che mai verrà abbandonata nella malattia, allora è 
possibile trasmettere anche il quadro clinico più grave. 
Fondamentale è comprendere il bisogno di quella specifica persona e 
aiutarla sulla base del suo specifico e attuale bisogno. È altrettanto im-
portante aiutare anche i familiari a riconoscere il bisogno del malato, 
ad accettarlo e ad agire di conseguenza, affrontando e superando, per il 
bene del malato, le proprie difficoltà e le proprie paure proiettate.
Da tempo la legge e il codice di deontologia del medico e dell’infermie-
re, tutelano il diritto della persona malata ad essere informata in prima 
persona e a conoscere la propria malattia, per poter avere gli strumenti 
per capire e decidere relativamente alle terapie e per fare le scelte mi-
gliori, per sé e per la propria famiglia.

La responsabilità della consapevolezza 
Ma non è solo un problema di legge. Una scelta autonoma richiede una 
responsabilità e una maturità non solo individuale ma anche sociale: la 
responsabilità della consapevolezza. 
Ancora oggi è evidente nella nostra società una scarsa cognizione so-
ciale dell’importanza della consapevolezza. È importante che anche 
i siano aiutati ad essere consapevoli della importanza che la persona 
malata sia consapevole “il più possibile “ affinchè l’aiuto sia più efficace, 
per non lasciare a persona sola nell’affrontare gli inevitabili dubbi e le 
inevitabili paure, per dare la possibilità, il più possibile, di esprimermi, 
di poter essere nelle condizioni di esprimere i propri desiderata nella 
malattia e per la propria vita.
Anche Papa Bergoglio nel suo messaggio ai partecipanti al Meeting 
Regionale Europeo della World Medical Association sulle questioni del 
fine vita nel novembre del 201717, ha richiamato  il Catechismo della 
Chiesa Cattolica (n. 2278) in cui è scritto: «Le decisioni devono essere 
prese dal paziente, se ne ha la competenza e la capacità…» 
La persona può/deve decidere per sé, in Scienza e Coscienza.
La costruzione della “Scienza” di una persona malata, necessaria per 
potere,se vuole, valutare la propria situazione, e, quindi, decidere, di-
pende dal medico e dai sanitari che l’hanno in cura.
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È compito dei medici e degli infermieri e di tutta l’equipe costruire la 
“scienza” del malato, comunicare cioè con empatia e umanità quelle 
informazioni mediche che rappresenteranno la base delle conoscenze 
scientifiche dalle quali la persona malata partirà per poi decidere in 
base alla “sua” coscienza.
Ma ad oggi quanto il raggiungimento della massima consapevolezza 
possibile,in quel momento della malattia e per quella persona è real-
mente obiettivo prioritario? Solo se la persona è consapevole può es-
sere competente e valutare la propria qualità di vita, la malattia, la fa-
miglia e, quindi, operare, quanto possibile,una scelta. Questo compito 
è ancora più importante nel caso in cui queste conoscenze scientifiche 
siano limitate o non permettano, al tempo della decisione da assumere, 
conclusioni definitive e/o dati certi.
Le Cure Palliative curano la persona, nell’ambito di un nuovo paradig-
ma che vede nel rispetto della persona fragile, delle priorità della stes-
sa, della personalizzazione della cura e delle terapie e della promozione 
della qualità di vita sul concetto proprio di qualità di vita.
Lavorando in modalità multidisciplinare e multiprofessionale, le Cure 
Palliative promuovono una cura e una presa in carico concentrata su 
quanto è effettivamente utile, “sfoltendo” le terapie inutili, per permet-
tere di concentrarsi su quanto è realmente utile e su quanto è consi-
derato utile per la persona e dalla persona malata, sulla base delle sue 
priorità.

Risultati di efficacia nella regione Emilia Romagna 
A livello internazionale numerosi studi hanno dimostrato l’efficacia 
delle cure palliative18,19.
Lo studio dell’Agenzia sanitaria e sociale regionale dell’Emilia-Roma-
gna, pubblicato nel gennaio 2021: L’assistenza nel fine vita ai pazienti 
oncologici in Emilia-Romagna nel decennio 2010-20199 evidenzia i ri-
sultati dell’implementazione delle Cure Palliative nella regione.
Questo studio fornisce una fotografia reale, aggiornata con i dati più 
recenti disponibili, del profilo assistenziale erogato in Emilia-Roma-
gna, dal 2010 al 2019, a pazienti oncologici nell’ultima fase della loro 
vita. Lo studio evidenzia  una realtà ancora centrata sui ricoveri ospe-
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dalieri e su cure ad alto livello di intensività e invasività, ma è presente 
un progressivo maggior ricorso alle cure palliative. 
Ancora elevata è l’alta percentuale di decessi intraospedalieri (44%) e il 
ricorso al pronto soccorso (49,2%) 
Persiste un atteggiamento interventistico nella fase avanzata di malat-
tia: a 30 giorni dalla morte la percentuale di pazienti che esegue di 
indagini diagnostiche e terapeutiche maggiori è pari al 5,6%.
La percentuale di pazienti, che esegue di trattamenti chemioterapici 
negli ultimi 30 giorni è alta, pari al 9,7% (anche di nuova somministra-
zione -2,3%), 
Presenti ancora i ricoveri in terapia intensiva (4,6%), talvolta il giorno 
stesso del decesso (1%).
Indicatori di efficacia sono rappresentati da:
- una tendenza negli anni ad un minor ricorso al ricovero ospedaliero 

soprattutto negli ultimi 14 giorni di vita (53,9% nel 2019 vs 62% nel 
2010, con una variazione percentuale pari al -13%);

- una progressiva riduzione di trattamenti chemioterapici negli ultimi 
30 giorni: dal 11,9% del 2010 al 9,7% del 2019 con una variazione del 
-18,5%;

- un maggior utilizzo delle cure palliative nell’ultimo mese di vita (dal 
50,3% del 2010 al 58,6% nel 2019, con un incremento percentuale del 
+16,4%).

Altri elementi di efficacia emergono dl confronto mediante l’analisi di 
matching tra chi ha beneficiato di cure palliative e chi non ha ricevuto 
alcuna cura palliativa:
- i pazienti sottoposti a trattamenti palliativi hanno minore rischio di 

ospedalizzazione, minore necessità di ricorrere al pronto soccorso e 
minore probabilità di essere sottoposti a trattamenti invasivi ad alta 
intensità di cura, quali ad esempio la degenza in terapia intensiva 
(a parità di area di residenza, di caratteristiche demografiche e delle 
principali condizioni cliniche)

- i costi sostenuti dal servizio sanitario per i pazienti in trattamento 
palliativo risultino sensibilmente inferiori nell’ultimo mese di vita

- Il vantaggio in termini economici delle cure palliative cresce quanto 
più precoce è il loro inizio rispetto al momento del decesso, rinfor-
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zando quanto già descritto in letteratura in merito ai vantaggi per la 
qualità della vita dei pazienti, dei trattamenti palliativi precoci.

L’AUSL di Bologna ha presentato i migliori risultati in ambito regiona-
le, nel confronto fra AUSL. 
Dal 2011, anno dell’organizzazione della Rete Locale di Cure Palliati-
ve, con la Centrale Unica di Coordinamento e con l’attivazione delle 
Cure Palliative Precoci nel setting ambulatoriale, la percentuale di 
decessi ospedalieri nell’AUSL di Bologna si è progressivamente ridot-
to passando dal 46,7% del 2011 al 33,9% (del 2019), ulteriormente 
ridotta a 30,2% nel 2021 (Grafico 1).

Nonostante l’evidenza del vantaggio inequivocabile delle Cure Palliati-
ve e in particolare delle Cure Palliative Precoci, resta comunque elevata 
in Emilia-Romagna la quota dei pazienti oncologici in fase terminale 
che non beneficiano di alcun trattamento palliativo negli ultimi 6 mesi 
di vita: nel 2019 rappresentavano il 37,2% del totale.

AUSL DI BOLOGNA: 
DECEDUTI PER TUMORE ANNO 2006, E ANNI 2011-2021

SEDE DI DECESSO PROGRESSIVO DECREMENTO DEI DECESSI
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Fig. 1: AUSL di Bologna:  deceduti per tumore  anno 2006, e anni 2011-2021 sede 
di decesso progressivo decremento dei decessi in istituto di cura pubblico+privato.
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Lo Studio conclude con l’osservazione che citiamo e riportiamo per 
piena condivisione, relativa alla necessità di “un ulteriore sforzo cul-
turale ed organizzativo, per formare i professionisti e anche i cittadini 
a una visione delle cure palliative non più come una rinuncia al tratta-
mento della malattia, ma come risorsa integrativa e non alternativa da 
utilizzare nelle fasi avanzate della malattia. Infatti, la prolungata convi-
venza con la patologia oncologica determinata dalle nuove terapie far-
macologiche, porta necessariamente a lunghi periodi di trattamento, con 
conseguenti psicologiche problematiche che richiederebbero il coinvolgi-
mento di uno specialista in cure palliative anche in fasi della malattia 
non necessariamente prossime a quella terminale”.
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SOMMARIO. 1. La legge n. 219 del 2017: la centralità del consenso/rifiuto informato 
nell’ambito del rapporto medico-paziente. Le cure palliative e la terapia del dolore. 2. 
La sentenza n. 242 del 2019 della Corte costituzionale: le problematiche connesse alla 
regolamentazione dell’aiuto medico a morire. 3. Prospettive e riflessioni (dilemmatiche) 
de jure condendo.

1. La legge n. 219 del 2017: la centralità del consenso/rifiuto infor-
mato nell’ambito del rapporto medico-paziente. Le cure palliative e 
la terapia del dolore.
Con l’entrata in vigore della legge n. 219 del 2017 – «Norme in materia 
di consenso informato e di disposizioni anticipate di trattamento» – la 
legislazione del nostro Paese si allinea alle scelte dei principali ordina-
menti degli Stati costituzionali di derivazione liberale. La normativa 
citata sancisce con chiarezza il diritto inviolabile di vivere tutte le fasi 
della propria esistenza senza subire trattamenti sanitari contro la pro-
pria volontà – derivazione logica del diritto all’intangibilità della sfera 
corporea di ogni essere umano – e contiene disposizioni di fondamen-
tale importanza.
Occorre avere piena consapevolezza del fatto che, oggi, nel nostro or-
dinamento giuridico abbiamo una disciplina organica – attesa da de-

L’assistenza medica a morire nella 
prospettiva di un diritto liberale e 
solidale. Il coinvolgimento in un 
percorso di terapia del dolore 
e di cure palliative: un diritto 

umano fondamentale

Stefano Canestrari
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cenni – del consenso informato, del rifiuto e della rinuncia al prosegui-
mento di trattamenti sanitari. Il richiamo esplicito dell’art. 1, comma 
1, della l. 219/2017 ai principi costituzionali e a quelli convenzionali 
di riferimento individua una pluralità di diritti fondamentali che rico-
noscono la massima ampiezza dell’autodeterminazione terapeutica (in 
armonia con le note prese di posizione giurisprudenziali relative ai casi 
Welby ed Englaro).
In particolare, come ho da tempo sottolineato, era auspicabile che il 
legislatore sancisse in modo inequivoco la liceità e la legittimità della 
condotta attiva del medico (art. 1, comma 6) – necessaria per dare at-
tuazione al diritto del paziente di rinunciare al proseguimento di un 
trattamento sanitario anche salvavita – soprattutto al fine di garantire 
un definitivo consolidamento delle radici costituzionali del principio 
del consenso/rifiuto informato nella relazione medico-paziente.
In assenza di una disposizione normativa così netta, la paura del 
malato di poter essere irrevocabilmente vincolato alla prosecuzione 
delle terapie provoca gravi distorsioni nella relazione di cura, accen-
tuate nel contesto attuale dove sono diffusi atteggiamenti di medicina 
difensiva, che conducono il medico a non rispettare la volontà del 
paziente per evitare il rischio di contenziosi giudiziari. Mi limito a se-
gnalare l’effetto tremendo e perverso – che ho posto più volte in evi-
denza nell’ambito del Comitato Nazionale per la Bioetica1 – di finire 
per dissuadere il paziente a intraprendere un trattamento sanitario 
salvavita per il timore di rimanere in una «condizione di schiavitù» 
in cui viene negato valore ad una revocabilità o ritrattabilità del con-
senso a proseguirlo.
Al divieto dell’abbandono terapeutico, alle cure palliative e alla tera-
pia del dolore la legge 219 del 2017 dedica un periodo significativo 
dell’art. 1, comma 5, e il successivo art. 2.
Al comma 5 dell’art. 1 si afferma: «Qualora il paziente esprima la ri-
nuncia o il rifiuto di trattamenti necessari alla propria sopravvivenza, il 
medico prospetta al paziente e, se questi acconsente, ai suoi familiari, le 
conseguenze di tale decisione e le possibili alternative e promuove ogni 
azione di sostegno al paziente medesimo, anche avvalendosi dei servizi 
di assistenza psicologica». L’obiettivo lodevole è quello di scongiurare il 
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rischio che il diritto al rifiuto di cure si traduca in potenziale veicolo di 
condotte di  abbandono terapeutico. 
In particolare, è necessario ribadire con forza che il sanitario, nell’am-
bito della relazione di cura, non deve limitarsi a registrare passivamen-
te – con supina acquiescenza – la volontà del paziente, come ha avuto 
modo di segnalare il Comitato Nazionale per la Bioetica nel parere 
Informazione e consenso all’atto medico. «In caso di malattie impor-
tanti e di procedimenti terapeutici e diagnostici prolungati, il rapporto 
curante-paziente non può essere limitato ad un unico, fugace incon-
tro. […] Il curante deve possedere sufficienti doti di psicologia tali da 
consentirgli di comprendere la personalità del paziente e la sua situa-
zione ambientale»2. Nella situazione attuale occorre avere piena con-
sapevolezza dei pericoli sottesi all’emancipazione della questione della 
relazione terapeutica da una visione anche sottilmente paternalistica: 
intendo fare riferimento soprattutto ai rischi di deresponsabilizzazione 
da parte dei medici, di medicina difensiva e burocratizzata (da formu-
lario), di decurtazione delle risorse destinate al servizio sanitario, con 
esiti di abbandono terapeutico. 
L’art. 2 («Terapia del dolore, divieto di ostinazione irragionevole nelle 
cure e dignità nella fase finale della vita») prevede tre commi: «1. Il 
medico, avvalendosi di mezzi appropriati allo stato del paziente, deve 
adoperarsi per alleviarne le sofferenze, anche in caso di rifiuto o di 
revoca del consenso al trattamento sanitario indicato dal medico. A tal 
fine, è sempre garantita un’appropriata terapia del dolore, con il coin-
volgimento del medico di medicina generale e l’erogazione delle cure 
palliative di cui alla legge 15 marzo 2010, n. 38. 2. Nei casi di perso-
na malata con prognosi infausta a breve termine o di imminenza di 
morte, il medico deve astenersi da ogni ostinazione irragionevole nella 
somministrazione delle cure e dal ricorso a trattamenti inutili o spro-
porzionati. In presenza di sofferenze refrattarie ai trattamenti sanitari, 
il medico può ricorrere alla sedazione palliativa profonda continua in 
associazione con la terapia del dolore, con il consenso del paziente. 3. 
Il ricorso alla sedazione palliativa profonda continua o il rifiuto della 
stessa sono motivati e sono annotati nella cartella clinica e nel fascicolo 
sanitario elettronico».
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Questa disposizione appare in piena sintonia con il documento del 
Comitato Nazionale per la Bioetica sulla sedazione profonda continua 
nell’imminenza della morte (29 gennaio 2016)3. E invero nelle racco-
mandazioni di tale parere si afferma che anche la persona malata che 
s’inserisce in un processo di fine vita a seguito del rifiuto o della ri-
nuncia al proseguimento di trattamenti sanitari necessari alla propria 
sopravvivenza ha diritto di beneficiare di tutte le cure palliative prati-
cabili e della terapia del dolore nonché, in caso di sofferenze refrattarie, 
della sedazione profonda e continua.
Mi limito poi a menzionare gli articoli 4 e 5 della legge n. 219/2017, i 
quali disciplinano le disposizioni anticipate di trattamento e la pianifi-
cazione condivisa delle cure. Quest’ultima costituisce un significativo 
rafforzamento dell’alleanza terapeutica tra medico e paziente, in quan-
to disciplina la possibilità di definire, in relazione all’evoluzione delle 
conseguenze di una patologia cronica ed invalidante o caratterizzata da 
inarrestabile evoluzione con prognosi infausta, un piano di cura condi-
viso tra il paziente e il medico, al quale il medico è tenuto ad attenersi 
in tutte le ipotesi nelle quali il paziente venga a trovarsi nella condizio-
ne di non poter esprimere il proprio consenso o in una condizione di 
incapacità.
Per ciò che riguarda l’assenza di un’apposita norma che regolamenti 
l’obiezione di coscienza del medico (e degli operatori sanitari) la scel-
ta del legislatore appare assolutamente condivisibile. La previsione di 
un diritto all’obiezione di coscienza non sarebbe stata coerente con i 
presupposti di una disciplina che intende promuovere e valorizzare la 
relazione di cura e di fiducia tra paziente e medico basata sul consenso 
informato, senza richiedere contemperamenti tra valori confliggenti. 
Diversamente rispetto alla legge sulla interruzione di gravidanza, nella 
legge n. 219 del 2017 non è necessario alcun bilanciamento tra beni 
meritevoli di tutela da parte dello Stato e in collisione tra loro.
Dunque, a mio avviso, la legge n. 219 del 2017 non deve essere modi-
ficata, bensì applicata in tutte le sue previsioni normative. E va difesa 
con convinzione ed energia dai ricorrenti attacchi provenienti da cor-
renti di pensiero di frequente contrapposte.
Alcuni settori della letteratura bioetica e giuridica invocano una dupli-
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ce modifica della legge n. 219 del 2017: (a) eliminare la chiara presa di 
posizione sulla qualificazione normativa della nutrizione artificiale e 
della idratazione artificiale come trattamenti sanitari (art. 5, comma 1); 
(b) introdurre l’istituto dell’obiezione di coscienza per i professionisti 
della salute.
Sul versante opposto, vi sono orientamenti che auspicano una «riscrit-
tura» della legge n. 219/2017 volta a riconoscere una assimilazione del 
rifiuto/rinuncia ai trattamenti sanitari alle fattispecie eutanasiche. An-
che tale proposta non può essere condivisa.
In proposito, val la pena ribadire che una simile equiparazione «non 
rispetta» e «non rispecchia» l’ampia varietà di motivazioni dei pa-
zienti che rifiutano o rinunciano a trattamenti sanitari anche salva-
vita, le quali non sono sempre riconducibili ad una volontà di mori-
re. Non intendo fare riferimento soltanto al rifiuto di sottoporsi alle 
trasfusioni ematiche per convinzioni religiose; penso alle vicende di 
tante persone malate che rifiutano trattamenti sanitari life saving (ad 
esempio, l’amputazione dell’arto o altri interventi chirurgici demo-
litori) o rinunciano al loro proseguimento (come un ulteriore ciclo 
di chemioterapia) con l’intenzione di garantirsi un percorso di vita, 
talvolta anche breve, in armonia con la propria sensibilità e con la 
propria identità personale.
A prescindere dalle motivazioni, occorre essere pienamente consape-
voli che, nelle ipotesi in cui il paziente rifiuta o rinuncia al prosegui-
mento di trattamenti sanitari anche necessari alla propria sopravvi-
venza, il diritto della persona malata assume la consistenza dei diritti 
dell’habeas corpus e trova la sua necessaria e sufficiente giustificazione 
nel diritto all’intangibilità della propria sfera corporea in tutte le fasi 
dell’esistenza. L’equiparazione di tale diritto al c.d. diritto di morire 
(comprensivo di suicidio assistito e eutanasia) ne determinerebbe un 
inevitabile ed intollerabile «affievolimento».
Come appare evidente dal fatto che i fautori dei due indirizzi che 
propongono modifiche contrapposte di “amputazione” o di dilata-
zione della legge n. 219 del 2017, finiscono tuttavia per convergere 
sulla necessità di introdurvi l’istituto dell’obiezione di coscienza (an-
ziché limitarsi a prendere atto della facoltà del medico di astenersi 
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prevista nell’ambito della normativa citata, seconda parte dell’art. 6).
Come ho avuto più volte occasione di ribadire, una simile modifica 
sarebbe in contrasto con l’idea ispiratrice e l’impianto complessivo di 
una legge che intende promuovere e valorizzare una relazione di cura e 
di fiducia tra paziente e medico fondata sul consenso informato.

2. La sentenza n. 242 del 2019 della Corte costituzionale: le proble-
matiche connesse alla regolamentazione dell’aiuto medico a morire.
La celebre sentenza n. 242 del 2019 della Corte costituzionale non ri-
propone l’idea – prefigurata nella precedente ordinanza n. 207 del 2018 
– di introdurre il diritto della persona malata a richiedere l’assistenza al 
suicidio tramite una modifica della legge n. 219 del 2017: un «innesto» 
di difficile attuazione in un tessuto normativo che si è posto l’obiettivo 
di valorizzare l’«incontro» tra l’autonomia decisionale del paziente e 
l’autonomia professionale del medico, con la finalità di superare una 
pervicace visione paternalistica senza mettere in discussione l’imma-
gine tradizionale del medico costitutiva dello sfondo archetipico della 
sua professione.
La relazione medico-paziente delineata nella sentenza n. 242 del 2019 
non presuppone l’equivalenza tra la situazione in cui la morte soprav-
venga per il decorso della malattia, in seguito all’interruzione di tratta-
menti di sostegno vitale, e l’assistenza al suicidio dove il decesso viene 
deliberatamente provocato.
La sentenza della Consulta ribadisce che la legge n. 219 del 2017 rico-
nosce «il diritto di rifiutare o interrompere qualsiasi trattamento sani-
tario, ancorché necessario alla propria sopravvivenza» e, pertanto, «il 
medico è tenuto a rispettare la volontà espressa dal paziente» (ricor-
do che tale affermazione è “rafforzata” dal comma 9 dell’art. 1 laddove 
prevede che: «Ogni struttura sanitaria pubblica o privata garantisce 
con proprie modalità organizzative la piena e corretta attuazione dei 
principi di cui alla presente legge»). Viceversa, introducendo il tema 
dell’obiezione di coscienza, la sentenza 242/2019 afferma che «la pre-
sente declaratoria di illegittimità costituzionale si limita ad escludere la 
punibilità dell’aiuto al suicidio nei casi considerati, senza creare alcun 
obbligo di procedere a tale aiuto in capo ai medici. Resta affidato, per-
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tanto, alla coscienza del singolo medico scegliere se prestarsi, o no, a 
esaudire la richiesta del malato» (§ 2.3. Considerato in diritto).
Dunque, il legislatore del 2017 non ha contemplato un’apposita norma 
che regoli l’obiezione di coscienza da parte del personale sanitario per-
ché tale opzione avrebbe in parte vanificato l’applicazione della disci-
plina normativa. Al contrario, la sentenza n. 242 del 2019 non ritiene 
necessaria l’introduzione dell’istituto dell’obiezione di coscienza per-
ché non prevede alcun obbligo da parte del medico (e della struttura 
sanitaria) di utilizzare le proprie competenze per aiutare la persona 
malata a morire.
La sentenza n. 242/2019 della Corte costituzionale si è rivelata es-
sere, sin da subito, una tipologia inedita di decisione calibrata sulle 
peculiarità del caso concreto e, proprio in virtù della specificità della 
vicenda giudiziaria, ha portato con sé il rischio (e l’effetto) di gene-
rare ulteriore disorientamento nel dibattito etico e giuridico sulle 
questioni di fine vita.
Innanzitutto, non è agevole ricondurre la condizione esistenziale di 
Fabiano Antoniani (detto Dj Fabo), nel momento della richiesta di as-
sistenza a morire, alla categoria del suicidio: siamo di fronte ad una 
persona malata che si è sottoposta per anni a trattamenti sanitari e a 
terapie sperimentali motivata da un tenace impulso “a vivere” anziché 
“a morire”. In queste ipotesi si dovrebbe pertanto riflettere sull’oppor-
tunità di non utilizzare il termine “suicidio”4.
Di fronte all’impossibilità di procedere ad una differenziazione sul pia-
no della tipicità, il malessere «è raddoppiato» dal fatto che è ancora 
vigente l’art. 580 c.p. formulato in un’epoca in cui era ancora lontana 
l’irruzione della tecnica in tutte le stagioni della nostra esistenza.
Non soltanto un suicidio «atipico» e inimmaginabile nel 1930, ma an-
che «non paradigmatico» rispetto al dibattito mondiale sulla legaliz-
zazione o sulla depenalizzazione del suicidio medicalmente assistito: 
le ipotesi principali che vengono in rilievo non riguardano richieste 
di assistenza al suicidio di persone malate che rinunciano al prosegui-
mento di un trattamento di sostegno vitale e, al contempo, rifiutano 
la sedazione palliativa profonda continua nell’imminenza della morte.
In proposito, occorre rimarcare il fatto che la sedazione palliativa pro-
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fonda continua è un trattamento sanitario che avvia la persona malata 
ad una morte naturale e ha come effetto l’annullamento totale della 
coscienza e un «sonno senza dolore» fino al momento del decesso. La 
sedazione profonda continua può essere percepita come un’angosciosa 
conclusione – secondo le parole della sentenza 242/2019: «[...] vissuta 
da taluni come una soluzione non accettabile» (§ 2.3. Considerato in 
diritto) – ma non può certo essere ritenuta una modalità “non deco-
rosa” per accompagnare il paziente nella fase finale della sua esistenza.
Anche su questo punto è necessario avere piena consapevolezza, per 
evitare che la sentenza 242/2019 generi equivoci. Il diritto di beneficia-
re in caso di sofferenze refrattarie della sedazione palliativa profonda 
non viene garantito in modo omogeneo ed efficace nelle diverse realtà 
sanitarie del nostro Paese, dove accade di frequente di morire senza 
un adeguato controllo delle sofferenze. Qui ribadisco con forza che il 
«diritto di dormire per non soffrire prima di morire» (secondo la for-
mula della legge francese Leonetti-Claeys del 2 febbraio 2016) – san-
cito dall’art. 2, comma 2, della l. 219/2017 – deve ricevere una piena 
attuazione.

3. Prospettive e riflessioni (dilemmatiche) de jure condendo
Sebbene la legge n. 219 del 2017 sia diventata nota – soprattutto nel di-
battito pubblico – come la «legge sul testamento biologico», in realtà la 
sua portata va ben oltre la previsione della disciplina delle disposizio-
ni anticipate di trattamento (DAT), poiché coinvolge l’intera materia 
del consenso informato, andando a recepire i principi di matrice co-
stituzionale – ribaditi, nel corso degli anni, dalla giurisprudenza – che 
concernono l’alleanza terapeutica, da intendersi come il rapporto di 
fiducia “medico-paziente”.
A partire da questa premessa necessaria, si evidenzia che l’introduzio-
ne di una disciplina dell’assistenza medica a morire esige una decisione 
da parte del legislatore. Si tratta di effettuare un’autentica opera di bi-
lanciamento, di fronte alla richiesta di essere aiutato a morire indotta 
da situazioni drammatiche, tra il diritto all’autodeterminazione del pa-
ziente e il diritto ad una tutela effettiva delle persone malate in condi-
zioni di sofferenza: una richiesta consapevole di assistenza medica a 
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morire è presente solamente in un contesto concreto in cui le persone 
malate godano di un’effettiva e adeguata assistenza sanitaria.
Accesso alle cure, strutture adeguate e risorse appropriate devono es-
sere garantite a prescindere da quella che sarà la decisione legislativa 
in materia. Un’«onesta» opzione riformatrice presuppone allora una 
valutazione concreta ed approfondita della realtà sanitaria del nostro 
Paese da parte del Parlamento.
Ciò detto, sottolineo con chiarezza che la discussione pubblica su un 
eventuale intervento del legislatore sull’assistenza medica a morire 
deve ruotare intorno ad una questione ed apprezzarne appieno la com-
plessità: in quali costellazioni di casi il paziente può essere considerato 
realmente autonomo e dunque la sua richiesta libera e responsabile?
In altri scritti ho affrontato funditus la questione e ripropongo in que-
sta sede le conclusioni (parziali e provvisorie) cui sono pervenuto5. Nei 
casi «tradizionali» di suicidio caratterizzati dalle indecifrabili «ferite 
dell’anima» ho sostenuto che non sia possibile stabilire o tipizzare cri-
teri sicuri, né identificare soggetti in grado di accertare la «autenticità» 
e la «stabilità» di una richiesta di agevolazione al suicidio. A mio avvi-
so, dunque, è giustificato il divieto di aiuto al suicidio nei confronti di 
una richiesta avanzata per ragioni di sofferenza di matrice psicologica 
o esistenziale di una persona non afflitta da gravi condizioni patolo-
giche; in una diversa prospettiva si colloca la sentenza del 26 febbraio 
2020 della Corte costituzionale tedesca, che ho analizzato approfondi-
tamente in un mio recente scritto6.
Nei casi delineati dalla Corte costituzionale italiana (modellati sulla 
vicenda Antoniani/Cappato) il corpo assume invece il ruolo di prota-
gonista con i suoi diritti – il principio di intangibilità della sfera corpo-
rea ed il diritto a vivere tutte le fasi della propria esistenza senza subire 
trattamenti sanitari contro la propria volontà – e i suoi tormenti.
Tale centralità delle sofferenze e della condizione del corpo del mala-
to mi hanno condotto ad effettuare considerazioni diverse rispetto a 
quelle relative alle «tradizionali» tipologie di suicidio indotto dal «male 
dell’anima». La sussistenza di presupposti «oggettivi» – l’esistenza di 
una patologia irreversibile fonte di sofferenze fisiche o psichiche in-
tollerabili al paziente tenuto in vita a mezzo di trattamenti di sostegno 
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vitale – depone per la possibilità di verificare la libertà di autodetermi-
nazione di una richiesta di assistenza a morire. Siamo in presenza di 
criteri di accertamento e di una figura in grado di svolgere il procedi-
mento di verifica, che non può che essere il medico, magari con l’ausi-
lio di uno psicologo clinico nel caso vi siano dubbi sul pieno possesso 
delle facoltà mentali della persona malata.
Nella vasta gamma di ipotesi nelle quali, invece, la richiesta di assisten-
za al suicidio proviene da un malato gravemente sofferente per via di 
patologie che non richiedono trattamenti sanitari di sostegno vitale su-
scettibili di essere interrotti – e dunque da un paziente anche non mo-
rente, né nella fase finale della sua esistenza – la questione si presenta 
estremamente complessa. Nelle variegate costellazioni di pazienti con 
una malattia grave e irreversibile ma in grado di far cessare da soli 
la propria esistenza mi sono limitato a porre in evidenza le difficoltà 
inerenti ad un processo di tipizzazione di una decisione libera e con-
sapevole di richiedere un aiuto a morire. La verifica di una “lucida” e 
“stabile” richiesta di avvalersi dell’assistenza medica a morire non può 
certo dirsi del tutto preclusa, ma appare altamente problematica.
L’analisi di questa tematica richiede considerazioni approfondite: nes-
suno spazio dovrebbe essere concesso a «banalizzazioni» o ad asserzio-
ni apodittiche. Dunque:
a) Nel dibattito tra discipline scientifiche, nel discorso pubblico, nel 

confronto (interno alle e) tra le forze politiche, nella discussione 
parlamentare devono essere valorizzate le competenze specialisti-
che. Su queste tematiche delicate e tragiche non devono essere tolle-
rate «dettature» o «dittature» di incompetenti;

b) I diversi orientamenti dovrebbero convergere su un aspetto di fon-
damentale importanza scolpito dai principi costituzionali di libertà 
e di solidarietà posti a presidio delle prerogative di tutti i consociati: 
un’autentica libertà di scelta nelle decisioni di fine vita è presente 
solamente in un contesto concreto in cui le persone malate possano 
accedere a tutte le cure palliative praticabili – comprese la sedazione 
profonda continua – e nel quale siano supportati da una consona 
terapia medica, psicologica e psichiatrica.

In particolare, è mia profonda e radicata convinzione che l’indispen-
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sabile applicazione, valorizzazione e diffusione dei contenuti e degli 
istituti previsti dalla l. n. 219 del 2017 possa avere un potente effetto 
preventivo e dissuasivo nei confronti, in generale, delle condotte suici-
darie dei pazienti e, in particolare, di moltissime anche se non di tutte 
le richieste di assistenza medica a morire7.
La mia conclusione è sofferta e necessariamente problematica. Se nel 
nostro Paese non verrà approvata una disciplina sull’assistenza medi-
ca a morire di pazienti gravemente malati e sofferenti continueremo 
a “non vedere” i casi di persone malate che maturano e perseguono la 
loro volontà suicidaria, trovandosi a concludere la propria esistenza 
in una tragica condizione di solitudine. Se, viceversa, verrà approvata 
una normativa sulla falsariga di quelle vigenti in alcuni Stati europei 
(Olanda, Belgio, Lussemburgo, Svizzera) i pericoli di una “china sci-
volosa” sarebbero accentuati: nella realtà sanitaria del nostro Paese per 
molte persone malate la richiesta di assistenza medica a morire potreb-
be essere una “scelta obbligata” laddove uno stato di sofferenza, che 
oggettivamente sarebbe mutabile e riducibile, fosse reso difficilmente 
superabile dalla mancanza di supporto e assistenza adeguati.
Di fronte a questo drammatico dilemma il mio contributo – di un 
giurista penalista che ha collaborato alla stesura della legge n. 219 del 
2017 e ne ha festeggiato l’approvazione – si limita ad una riflessione 
articolata ma umile, che sia altresì consapevole dell’importanza delle 
competenze specialistiche di chi giurista non è.
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