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Supportive care: cosa si aspettano i pazienti
Massimo Annicchiarico
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� 1976: Collaborazione fra Istituto Nazionale Tumori di Milano, Fondazione Floriani, 
sezione milanese della Lega Italiana per la Lotta contro i tumori

� 1977 : prime esperienze di équipe multidisciplinari a Milano, dedicate 
all’assistenza domiciliare di malati terminali oncologici

� 1980: “Nasce il modello Floriani, che consiste nell’offrire, partendo da una 
struttura sanitaria esistente (ospedale, USL), un supporto continuo palliativo al 
malato fino all’ultimo istante di vita, con il coinvolgimento dei familiari, in 
accordo, ove possibile, con il medico di base” [Ventafridda]

� 1987: prima esperienza di Hospice italiano, a Brescia, con l’esperienza della 
Domus Salutis – Congregazione Ancelle della Sanità

� PSN 1998-2000: obiettivi atti a «migliorare l’assistenza erogata alle persone che 
affrontano la fase terminale delle vita»

� 1999: legge 39/1999: assegna 206,6 milioni di euro per la realizzazione degli 
Hospice

� 2010: legge 38/2010

� RER: DGR 560/2015, DGR 

Storia normativa (e non) delle cure palliative in Italia
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“ Il fatto stesso della morte di qualcuno vicino a 
loro, aveva suscitato in tutti coloro che erano 
venuti a saperlo, come sempre, una sensazione di 
sollievo che fosse lui ad essere morto, e non loro “

Lev Tolstoj “ La morte di Ivan Ilych”
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of the Institute of Medicine

Good death: priva di angoscia e sofferenza 

evitabili per i pazienti, le famiglie e gli operatori 

sanitari; in accordo generale con i desideri dei 

paziente e delle famiglie i desideri, e 

ragionevolmente concorde con gli standard 

clinici, culturali ed etici
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Oltre il 50 di coloro che 
muoiono In Europa, Asia, Nord 
America, muore 
In Ospedale 
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Adapted from National Consensus Project for Quality Palliative Care (2004) 
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1. Physical    

2. Psychological

3. Social    

4.Spiritual
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� Physical pain overshadows everything, at least in the very last stage of life. 

� Furthermore, pain seems to hinder the recognition of other psychologic, social, and spiritual needs.

� Other important needs appear vomting and shortness of breath 

� The feeling of security mediated by the presence of loved ones, as well as worries about their future.  
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� Il luogo di cura puo’ essere differente dal luogo di decesso

� Le preferenze dei pazienti e caregivers familiari possono cambiare nel corso del 
tempo

� La variazione delle preferenze di entrambi  - paziente o caregiver, è spesso il risultato 
del non essere in grado, da parte del caregiver familiare,  di far fronte alle necessità nel 
ruolo 

� Ci si sente impreparati e non supportati 

� Le comunicazioni sono insufficienti, gli aspetti psicosociali, sono sottovalutati e prevale 
un senso di isolamento 

« Due degli studi riportano come i caregivers familiari avessero inizialmente una nozione idealizzata delle 
cure domiciliari, e come questa si sia dissipata quanto gli aspetti concreti del prendersi cura sono 
diventati evidenti»
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“ needs go unmet when basic requirements to maintain quality of life have not been met”
trad: 
Le esigenze restano insoddisfatte quando i requisiti di base per mantenere la qualità della vita non sono 
stati rispettati .

Per i pazienti
Per chi se ne 
prende cura

Esigenze:  
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Fabbisogno di comunicazione regolare con medici e infermieri, nonché tra il personale di assistenza primaria e secondaria. Per i pazienti e 
gli assistenti, i problemi di comunicazione all'interno dei servizi  determinano una scarsa continuità delle cure, come il variare del personale 
che frequenta il domicilio dei pazzienti . Il risultato è stato che spesso gli operatori sanitari non erano a conoscenza dei servizi forniti da altri 
operatori sanitari. Essi hanno inoltre riferito che i medici non erano interessati o non avevano sufficiente tempo per ascoltare le loro 
preoccupazioni e che i medici spesso non erano a conoscenza delle preoccupazioni del paziente

La paura della morte e dei possibili eventi e problemi futuri. Entrambi i pazienti e gli accompagnatori lo hanno sperimentato.  Questi 
timori sono stati così debilitanti che alcuni pazienti hanno espresso la volontà di porre fine alla loro vita. Incapacità di assistere alle 
funzioni religiose, e pregare e stare con gli amici e la famiglia sono altri bisogni insoddisfatti meno comuni.

Tra queste, la necessità di assistenza per il trasporto e la mobilità esterna, come ad esempio la disponibilità di  sedie a rotelle.  Il 
supporto finanziario nza finanziariaUn importante bisogni insoddisfatti per i pazienti e gli accompagnatori è

I pazienti e caregivers  desiderano piu’ informazioni sulla malattia, su come gestire la loro vita e prendere decisioni, e su come la condizione progredirà. I pazienti 
sono particolarmente preoccupati per quello che puo’ accadere ai loro partner quando saranno morti. Gli accompagnatori richiedono maggiori  informazioni 
su cosa fare al momento della morte del paziente. Gli accompagnatori vorrebbero essere informati per iscritto e in modo piu’ completo sul loro ruolo 
assistenziale. Ad esempio desiderano informazioni sulla capacità di gestire i sintomi del paziente in modo da sentirsi piu’ competente come fornitore di assistenza. 
Richiedono maggiori informazioni sulle medicine alternative e l'eutanasia.

Il bisogno maggiormente espresso dai cargivers è quello di ricevere dai servizi di assistenza domiciliare palliative un  sollievo dal loro ruolo assistenziale

I pazienti e gli accompagnatori riportano la perdita della capacità di andare in vacanza e trascorrere del tempo con i nipoti

Communication needsCommunication needs

Spiritual needsSpiritual needs

Psychosocial needsPsychosocial needs

Practical needsPractical needs

Informational needsInformational needs

Respite careRespite care

IsolationIsolation

Molti ritengono che questo sia il risultato dello stigma associato con la loro condizione. I pazienti e gli accompagnatori 
ritengono che la malattia stessa sia causa dell’isolamento perché non permette al paziente di lasciare la propria casa. In 
effetti, alcuni caregivers  hanno espresso il desiderio che  il servizio palliative possa offrire assistenza affinchè il paziente possa 
lasciare la propria casa e scolgere delle attività. 

Loss of autonomyLoss of autonomy

La principale necessità è quella di un supporto relativamente alle preoccupazioni, alla paura della sofferenza, del dolore fisico e 
della morte ed alla necessità di far fronte a un imprevedibile future. Alcuni chiedono il sostegno emotivo da un consulente 
professionale, mentre altri preferiscono un supporto fra pari. in particolare,alcuni pazienti volevano essere in grado di discutere 
delle proprie relazioni intime e sessuali 
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scelte che gli individui esprimono non sono incluse nelle decisioni riguardanti la loro cura.«

“Mia madre è morta all'inizio di quest'anno per un cancro al pancreas. Nonostante le cure fossero 

probabilmente adeguate sul piano clinico, ho trovato medici che non volevano parlare di come la sua morte 

sarebbe stata gestita ” 

“La cosa più importante per me era che mio marito è morto in pace e felice a casa con me al suo fianco –

cosa che avrebbe potuto essere diversa  se fosse stato in hospice o in ospedale. Ma è  un lavoro 

maledettamente duro, e non è  riconosciuto dalla maggior parte del mondo sanitario» 

“Mia moglie ha voluto morire a casa, e cosi’ è stato. Credo che  a lei abbia fatto piacere, ma sento che io 

avrei potuto fare di più.  Alla mia età allora (64), non avevo idea di cosa fare per aiutarla nè di cosa 

aspettarmi.  Avrei potuto fare di più e meglio se fossi stato istruito su quanto la morte avrebbe comportato e 

che tipo di cure avrebbe potuto essere di aiuto. Testimoniare la morte va oltre  l'esperienza della stragrande 

maggioranza delle persone nel mondo moderno.” 

“ Vorrei essere in grado di avere fiducia di essere curato.” 

« C'è bisogno di un robusto servizio di risposta rapida nel caso di crisi, disponibile nel più breve tempo 
possibile, 24 ore al giorno ".

“ Le persone devono spesso spiegare la stessa cosa a personale diverso,  cosa che può non solo essere 
frustrante e richiedere tempo, ma può anche trasmettere la netta percezione che nessuno ascolti davvero «
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� Decision making by those most affected by outcomes of the decision 

(subsidiarity principle)

� Personal empowerment and control by individual citizens over their own 

life (empowerment principle )

� Developing oingoing structures and processes by which groups can meet 

their own needs (structural principle)

� Professional & technical expertise remanins vital, regaining its rightful place 

as well-resorced serveant rather than a master trying to do everything and 

too often failing
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The Health System The medical system

Public Health Ethics.
Problems and suggestion
Schmidt, V.H. et all
Public Health Ethics
Volume 8, n. 1 2015; 18-26

?

The Health System



« How people die, remains in the memory 

of those who lives on »

Cicely Saunders

« I don't want achieve 

immortality through my work, I'd 

rather  achieve it by not dying»

Woody Alenn


