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Ipotesi di lavoro diversa da questa

Scienza  «Umanizzazione»



Le possibilità della notte
Marco Venturino, Mondadori, 2010

• “ Ha dolore? Sente male?...“Quanto dolore ha?                    
Due, cinque? Otto?” Un sistema perfetto. 

• Ma era la faccia che non c’entrava niente.
Gli chiedevano: “Ha dolore?” con quella faccia                      

che sembrava dire: “Sta piovendo?” 

• …quando il dolore esplodeva era un’emergenza, 
un’esondazione, un terremoto, una catastrofe.                        

Era un’emergenza, cazzo,                                                            
una necessità totale, assoluta, immediata.



Dolore totale
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Da Ferrel B.  Oxford Textbook of Palliative Medicine



Palliative pain management: 
when both pain and suffering hurt

(Strasser F, Walker P, Bruera E J Palliat Care. 2005 Summer;21(2):69-79)



Caso clinico 

Una signora di mezza età era  pienamente consapevole dello stato di 
avanzamento della propria neoplasia gastrica, che le provocava uno 

stato di occlusione intestinale per la carcinosi peritoneale.

La paziente era indecisa se effettuare un ulteriore tentativo di 
chemioterapia come suggerito dall’oncologo e fortemente desiderato 
dai familiari o se proseguire con sole cure palliative, come voleva..



Family conference

• Il mettere insieme paziente, famiglia, e medici per una discussione finalizzata si è 
dimostrata efficace per una comunicazione paziente-famiglia-team nel setting di cure 
palliative specialistiche(Fineberg et al 2011; Hudson et al 2008)

• Questi “family meeting”, o “family conference” , facilitano la discussione sulla
esperienza di malattia, le scelte di cura, e il processo decisionale di fine-vita (Fineberg et al 2005; 

Powazki & Walsh 2013)

• I bisogni non risolti e le preoccupazioni del paziente e della famiglia migliorano
significativamente come risultato di family meetings ( Hannon et al. 2012)



Dignity therapy: a novel psychotherapeutic 
intervention for patients near the end-of-life

(Chochinov, JCO, 2005)

• Intervento psicoterapeutico breve e mirato a fare riemergere  il senso di 
valore della persona

• Valutazione pre-post intervento:                                                                          
-76% accresciuto senso di dignità
-68% accresciuto senso di significato
-81% ha riferito utilità e aiuto alla famiglia
-misure di sofferenza(p=.023) e depressione(p=.05) ridotte

• Dignity and the eye of the beholder (JCO, 2004)

5



Etica femminista

le relazioni …dovrebbero essere sostenute affinché 
l‘espressione dell’autogoverno sia possibile

(Christman J, Ethic Theory Moral Prac 2014; 17: 369-382)



Ruolo del curante

Autonomia individuale Autonomia relazionale

Fornire competenza e 
conoscenza medica 

Fornire competenza e 
conoscenza medica, ingaggiarsi 
con la esperienza emozionale 
del decisore, offrire supporto 

nel processo decisionale
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Norme in materia di consenso informato 
e di disposizioni anticipate di trattamento

Legge 219 del 22/12/2017

• Art. 1: Consenso informato
• Art. 2: Terapia del dolore,  divieto di ostinazione irragionevole 

nelle cure e dignità nella fase finale della vita
• Art. 3 : Minori e incapaci
• Art. 4: Disposizioni anticipate di trattamento
• Art. 5: Pianificazione condivisa delle cure

• Art. 6: Norma transitoria
• Art. 7: Clausola di invarianza finanziaria
• Art. 8: Relazione alle Camere 14
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HOSPICE: luogo di vita, 
assistenza, ricerca e formazione

con l’obiettivo di favorire la 
naturalità della vita e della morte
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Hospice fiorentino, gennaio 2019





Early Specialty Palliative Care 
Translating Data in Oncology into Practice

(Ravi B. Parikh, N Engl J Med 2013; 369:2347-2351)



Quantity, design, and scope 
of the palliative oncology literature

(Hui D, Oncologist. 2011;16(5):694-703)
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Improving Patient and Caregiver Outcomes in Oncology: 
Team-Based, Timely, and Targeted Palliative Care

(Hui D,CA CANCER J CLIN 2018;68:356–376)





Palliative sedation therapy does not hasten death: 
results from a prospective multicenter study 

(Maltoni M, Ann Oncol 2009 Jul;20(7):1163-9)





Rimodulazione terapeutica



Association between clinician factors
and a patient’s wish to hasten death: 

terminally ill cancer patients and their doctors
(Kelly BJ, Psychosomatics, 2004)

• Desiderio di anticipare la morte correlato 
significativamente con:

• Paziente: percezione di essere peso per gli altri; 
depressione; bassa coesione familiare

• Medico: volontà del medico di assistere il paziente 
nell’accelerare la morte; basso training in psicologia; 
incapacità del medico a far fronte al livello emozionale 
del paziente



Regional Review Committees Euthanasia. Annual report, 2017. 
The Hague: Regional Review Committees Euthanasia

2002 – 2017: + 250%  (2017: 18 al giorno)   6.250.000 abitanti nel 2018
Stima In Italia: 180 al giorno,  65.700 all’anno
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Hospice
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• Bisogno di significato nel vivere il presente
• Bisogno di compagnia nel presente

Lo sguardo di cura



Mai così vicini: il tempo della dedizione
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Mai così vicini: il tempo della dedizione



Il valore dell’istante presente
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Hospice romagnolo
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Attenzione al dettaglio!
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Ben Mattlin, giornalista e pubblicista freelance, liberal, 
affetto da una grave malattia neuromuscolare congenita

• Se nessuno ti vuole alla 
festa perché dovresti 
restare? 

• Chi sceglie la morte non 
lo fa in un ambiente 
neutrale 

• Siamo assolutamente 
influenzati dall’ambiente 
che ci circonda    39


