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Terapie  causali Hospice 

Palliative Care 

Terapie che alleviano la sofferenza e 
migliorano la qualità di vita 

6m Death 

Supporto al  lutto  

Ruolo delle cure palliative nel decorso della malattia   



 

Cicely Saunders  
 

(1918-2005) 

E’ stata un’infermiera, un’ assistente sociale e infine medico 
 
Diede l’avvio a ciò che poi venne chiamato Movimento Hospice 



Durante la sua carriera fondamentale fu l’esperienza che la Saunders ebbe al St. 
Luke, una casa di accoglienza per malati moribondi. 
 
Lì l’assistenza ai pazienti era personalizzata 
Ogni malato vedeva riconosciuti la propria individualità ed il proprio microcosmo 
di emozioni ed affetti. 
 
Diversa rispetto all’ospedale era la somministrazione di antidolorifici: il dolore 
veniva combattuto con efficacia somministrando gli analgesici ad intervalli regolari  
 
Cicely sviluppò negli anni la teoria che la dipendenza dei pazienti terminali dagli 
oppiacei, non derivasse  da una loro somministrazione regolare, ma dal bisogno 
costante dei pazienti di richiederli, che ne ricordava loro la dipendenza. 



Una somministrazione regolare  invece permetteva al paziente  di ricevere dosi 
minori, di rimanere vigile  e, allo stesso tempo, di ridurre il rischio di dipendenza. 

Questo approccio alla gestione del dolore divenne uno dei capisaldi dell’assistenza 
all’Hospice. 

Inoltre l’esperienza al St Luke fece maturare in lei la consapevolezza  che non fosse 
sufficiente lenire il dolore fisico per lenire la sofferenza dei malati terminali , ma 
che fosse necessario altresì farsi carico anche della tutela psicologica, sociale e 
spirituale  dei pazienti. 



1967 : LONDRA, St. Christopher's HOSPICE 

Filosofia assistenziale nei confronti 

del malato inguaribile 

(l'umanizzazione della cura e dell'assistenza) 



L’  Hospice Businco 
Nasce nel 2007 

e’una struttura  sanitaria territoriale residenziale 
che accoglie i pazienti  oncologici in fase avanzata 

di malattia i quali hanno concluso l’iter 
diagnostico – terapeutico  sia medico che 

chirurgico 



L’ Hospice di Cagliari 



 L’ Hospice assicura l'assistenza medica ed infermieristica 
sette giorni su sette sulle 24h, 365 giorno all'anno; 

 
 Al suo interno opera un’equipe MULTIDISCIPLINARE che 

eroga l’insieme degli interventi sanitari , psico-sociali e 
assistenziali in stretta integrazione con le cure palliative 
domiciliari.   
 

 



Cosa significa malato terminale? 

Persona affetta da una malattia progressiva e 
in fase avanzata, in rapida evoluzione e a 
prognosi infausta, non più suscettibile di 
terapia volta alla guarigione, caratterizzata da 
una aspettativa di vita di norma valutata in sei 
mesi, in base ad indicatori prognostici validati 
scientificamente, se presenti, ed alla 
esperienza, scienza e coscienza dell’equipe 
curante. 



Indicatori Prognostici 

•Riduzione dell’autonomia, declino funzionale(misurato con la 
scala di Barthel), difficoltà nella cura di sé, permanenza a letto o in 
poltrona per più del 50% della giornata e progressiva dipendenza 
nella maggior parte delle attività del vivere quotidiano 
•Presenza di comorbidità 
•Declino fisico generale, calo ponderale e aumentato bisogno di 
supporto 
•Malattia avanzata instabile con sintomi complessi causa di 
sofferenza 
•Ripetuti ricoveri in ospedale in urgenza 
•Eventi sentinella: gravi cadute, confusione mentale e 
disorientamento 



Voci A B C 

Alimentazion
e 0 5 10 

Abbigliament
o 0 5 10 

Toilette 
personale 0 0 5 

Fare il bagno 0 0 5 

Continenza 
intestinale 0 5 10 

Continenza 
urinaria 0 5 10 

Uso dei 
servizi 
igienici 

0 5 10 

Trasferimenti 
letto/sedia 0 10 15 

Camminare in 
piano 0 10 15 

Salire/scender
e le scale 0 5 10 

 
SCALA DI VALUTAZIONE DELLE ATTIVITÀ DELLA VITA QUOTIDIANA 



 Quando non si può guarire.. 

Ogni paziente inguaribile è un 
paziente curabile 

Cicely Saunders 



Cambiano i nostri obiettivi 

Dal to cure… (curare) 
Al to care… (prendersi cura) 

Cicely Saunders 



L’obiettivo non è più quello di 
curare la malattia, ma il malato 

nella sua globalità 



Come? 
• Centralità del malato 
• Attenzione costante alla cura dei sintomi e 
alla qualità della vita 
• Realizzazione di progetti assistenziali 
personalizzati e condivisi con malato e 
famiglia 
• Protezione dei familiari e supporto nel 
processo di elaborazione del lutto 



Centralità del malato  

O.S.S. 





Principali bisogni del paziente in fase avanzata di 
malattia  

• BISOGNI FISIOLOGICI  
– ATTENZIONE AI BISOGNI DI BASE (ad esempio alimentazione, sonno) 
– RIDUZIONE DEI SINTOMI E DELLA SOFFERENZA  (ad esempio dolore, dispnea, 

delirium) 
– MIGLIORAMENTO DELLA MOBILITA’ E DELLA PERFORMANCE  
 
• BISOGNI DI SICUREZZA 
– Non sentirsi abbandonati, non sentirsi ingannati, percezione di una assistenza 

fattiva 
– Percezione di attenzione rispetto alle proprie difficoltà (ad esempio pudore per il 

proprio corpo, difficoltà economiche, problemi nella cura personale) 
 
• BISOGNI DI APPARTENENZA 
– Percepirsi in rapporto con gli altri 
– Mantenere la comunicazione 
– Poter esprimere i propri pensieri ed emozioni 
 



Principali bisogni del paziente in fase 
avanzata di malattia  

• BISOGNO DI AUTOSTIMA 
– Sentirsi apprezzati 
– Poter mantenere il proprio ruolo 
– Poter intervenire nei processi decisionali (ad esempio terapie, luoghi di cura) 
 
• BISOGNI DI AUTOREALIZZAZIONE 
– Poter esprimere le proprie progettualità (ad esempio il futuro, le ultime 

disposizioni) 
– Rivalutare il senso della propria esistenza 
 



Principali paure del paziente in fase avanzata 
di malattia 

•PAURE LEGATE ALLA SFERA SOMATICA  
•SINTOMI DELLA MALATTIA (ad esempio dolore, dispnea, sintomi gastrointestinali, riduzione 
della mobilità, astenia, incontinenza, stati di confusione mentale) 
•SINTOMI SECONDARI ALLE TERAPIE  (ad esempio nausea, mutilazioni, interventi chirurgici 
palliativi) 
 
•PAURE LEGATE ALLA SFERA PSICOLOGICO-SPIRITUALE 
•Angoscia rispetto all’ignoto, timori di non farcela, difficoltà nel manifestare le proprie emozioni 
•Angosce esistenziali (il nulla, la vita oltre la vita, la fede) 
 
•PAURE LEGATE ALLA SFERA RELAZIONALE 
•Timori di abbandono, di essere di peso, di non avere più valore, di essere ripugnante, di non 
avere più alcun ruolo 
•Timori rispetto a cosa accadrà ai propri cari dopo (aspetti economici, aspetti emotivi) 
 
 



IL DOLORE GLOBALE 



“Quando il dolore si manifesta come compagno di viaggio lungo la 
strada che conduce alla morte, esso è aggravato dallo stato di 
fragilità psicologica e coinvolge tutte le dimensioni della persona, 
non soltanto quella somatica. Il dolore in queste condizioni è 
definito “dolore globale” e appare chiaro che non può essere 
affrontato con la sola terapia farmacologica. 
Si rende necessario un approccio multidimensionale che tenga 
conto anche dei bisogni psicologici, spirituali e sociali, che devono 
essere considerati con attenzione e affrontati 
contemporaneamente alla cura del dolore fisico”. 

Il Dolore Globale 
(Cicely Saunders) 



We had to learn to ask some new 
questions …(un “metodo” per le cure palliative) 

“Why has this patient got this pain or other physical 
symptom?” “What can I do about it when there is no 
longer any cure for the underlying disease?” “Why is 
this family reacting as it is and how can they be 
helped to use the time left to resolve their 
problems?” “How do we ease the intolerable pain of 
parting so that even that has within it the seeds of a 
new growth”? 



Dolore GLOBALE (C.Saunders)  

             Risposte GLOBALI 
risposte GLOBALI 

“… significa badare ai minimi particolari, 
  la posizione giusta di un letto,  
   la scelta giusta di una sala comune, 
una sensazione generale di tranquillità e bellezza. 
Niente di solenne: qualche cosa che ti fa sentire come 
fossi a casa …  



Dolore GLOBALE,  
      risposte GLOBALI 

… Significa cercare di capire come mettere i pazienti 
a proprio agio,  

 che cosa si prova ad essere così malati,   
                  a separarsi per sempre.  
Significa imparare a trovare la pace e aiutare gli 

altri a trovare pace e sicurezza…  



I bisogni dei familiari 
→Non sentirsi soli col proprio dolore 
→Essere informati sul progetto assistenziale e divenire 

parte attiva nell’assistenza 
→Esprimere le proprie emozioni 
→Ritrovare il significato dell’essere “famiglia” nonostante  

la malattia 
→Poter constatare che le “cure” fanno bene al proprio caro 

 



L’Hospice e’: 
 
 

Una struttura ad elevata intensità assistenziale, non da un punto di 
vista delle dotazioni di tecnologia sanitaria, quanto piuttosto in 
rapporto ai servizi alla persona e all’umanizzazione degli interventi 
assistenziali e dei luoghi di cura, dove garantire la dignità ed il 
rispetto dell’essere umano e dove rappresentare un’estensione del 
domicilio quando, per differenti motivi, primo la volontà del 
malato, l’assistenza a casa non è possibile definitivamente o 
temporaneamente 



 
• un’appendice di un reparto ospedaliero di degenza non avendone 
né i requisiti strutturali, né le pari capacità diagnostico-terapeutiche, 
né l’organizzazione del personale, né la finalità. 
 
• un ospizio per lungodegenti ove inviare in maniera indiscriminata 
malati cronici, al solo fine di sollevare dall’incombenza dell’assistenza 
domiciliare le figure ad essa preposte sul territorio. 
 
• un presidio sanitario dotato di Pronto Soccorso e quindi non adibito 
ad affrontare emergenze mediche di alcun genere. 
 

L’ Hospice  non e’ : 



Requisiti per l’accesso in hospice 
• Malattia avanzata in rapida progressione non più 

suscettibile di terapia causale 
 

• Aspettativa di vita inferiore a 3-6 mesi 
 

• Presenza di sintomi che impattano sulla qualità di vita 
 

• Karnofsky ≤ 50 
 

• Bisogno sociale 
 

• Ricovero di sollievo..  





Percorsi attraverso i quali i pazienti 
accedono alla struttura: 

 Ospedali 
 Case di cura private 
 Domicilio 
 
1) Segnalazione dei medici ospedalieri 
2) Segnalazione dei M.M.G. 
3) Segnalazione diretta dei familiari dei pazienti 
 



E’ indispensabile il colloquio 
preliminare con la famiglia 

 



Il Colloquio Preliminare: Finalita’ 
 
• Verifica dei requisiti di ammissione in struttura 
• Valutazione multidimensionale del bisogno del 

paziente e analisi del contesto familiare/sociale 
• Valutazione del grado di consapevolezza della 

diagnosi/prognosi del nucleo familiare, in particolare 
del care giver e quando possibile del malato 

• Esposizione delle finalità del ricovero in Hospice: 
concetto di “qualità di vita” 



 Viene identificato il care giver, spesso un familiare, 
che diventa il principale referente dell'equipe. 

 Vengono identificate le criticità presenti con il 
coinvolgimento di tutte le altre figure. 

 Si gettano le basi per quella sinergia 
indispensabile tra l'equipe e la famiglia, con lo 
scopo di mantenere, durante il ricovero, un 
dialogo costante per il continuo adeguamento del 
piano di assistenza. 



 Il bisogno più urgente in questo percorso, per il malato 
e per la sua famiglia, è il bisogno affettivo... 

 La degenza avviene in una camera singola, dove non ci 
sono limitazioni di orario di ingresso e di uscita, ed è 
quindi possibile ricreare quella intimità  necessaria 
all'espressione dei sentimenti e delle emozioni 
all'interno della famiglia. 

 



Quando il paziente arriva in Hospice… 

 Prima di tutto l’accoglienza 
 Valutare i bisogni immediati 
 Raccogliere l’anamnesi quando possibile dal paziente 
 Costruire con il paziente un percorso terapeutico 

(alleanza), valutando insieme a lui gli obiettivi 
raggiungibili 
 



Il programma di cp è 
personalizzato e concordato con 
il paziente e la sua famiglia. Non 

esistono standard terapeutici. 
Il paziente definisce cosa sia il 

bene per lui 
 



Ancor più che per ogni altra decisione 
terapeutica, è importante la 

COMUNICAZIONE col paziente, la sua 
famiglia e all’interno dei membri del 

gruppo di lavoro, cosicchè insieme 
tutti perseguano lo stesso obiettivo…  

S.Grassellini Hospice Assl Cagliari 



La miglior qualità di vita 
possibile 



La gestione del paziente 
 INFERMIERISTICO-ASSISTENZIALE 
 MEDICA 
 PSICO – SOCIALE 
 RIABILITATIVA 
 SPIRITUALE 
In alcuni casi clinici ci si avvale della collaborazione degli 

specialisti: 
 - COLLEGHI DELLA TERAPIA ANTALGICA 
 - CHIRURGHI 
 - RADIOTERAPISTI 

 
 

S.Grassellini Hospice Assl Cagliari 



Il Ruolo Dell’infermiere 
   L’infermiere ricopre un ruolo centrale poiché, 

rispetto ad altre figure sanitarie, è quella che 
rimane più tempo a contatto diretto con il malato 
ed è sicuramente quella che meglio di altri può 
valutare in maniera tempestiva l’insorgenza di un 
bisogno o l’efficacia o meno di una terapia 
impostata. 



Obiettivi 
 
- stabilizzazione del quadro clinico e rientro a domicilio 
- stabilizzazione del quadro clinico e ricovero in rsa 
- rapida evoluzione del quadro clinico… 



    Vi sono casi in cui i nostri interventi “ordinari” non 
sono più efficaci, nemmeno avvalendosi delle 
collaborazioni esterne…La rapida evoluzione del 
quadro clinico e l’approssimarsi della morte 
determinano la comparsa di uno stato di sofferenza 
globale refrattaria. La sedazione terminale o palliativa 
interviene per alleviare la sofferenza fisica e/o 
psichica del paziente nelle ultime ore/giorni di vita. 

 



Raccomandazioni della SICP 

sulla 

Sedazione Terminale /Sedazione Palliativa 
SOCIETA’ ITALIANA DI CURE PALLIATIVE 



Definizione 

“la riduzione intenzionale della vigilanza con mezzi 
farmacologici, fino alla perdita di coscienza, allo scopo 
di ridurre o abolire la percezione di un sintomo, 
altrimenti intollerabile per il paziente, nonostante 
siano stati messi in opera i mezzi più adeguati per il 
controllo del sintomo che risulta, quindi, refrattario . 



Le indicazioni ad iniziare la ST/SP sono riferibili sia 
all’insorgere di eventi acuti che comportino una 
situazione di morte imminente, sia in situazioni di 
progressivo aggravamento del sintomo fino alla sua 
refrattarietà. 

  Indicazioni 



 All’insorgenza di uno o più sintomi refrattari, viene 
posta l'indicazione alla Sedazione Palliativa. 

 L'indicazione viene discussa dalla intera equipe 
 Quindi si comunica e si propone al malato e alla sua 

famiglia, che deve avere il tempo di discutere e di 
accettare. 

 Spesso può essere necessario sostenere diversi colloqui 
con tutti i familiari prima di iniziare. 
 



La sedazione a cui facciamo riferimento 
è la sedazione  
Intenzionale  

profonda  
Continua 

 nell’imminenza della fine 



Non e’ quindi una SP in fase terminale: 

• Una sedazione occasionale o intermittente (ad es. 
per il tempo necessario all’esecuzione di una 
manovra procedurale dolorosa) 
 

• La terapia di modulazione del sonno 
 

• L’effetto secondario (collaterale) di un trattamento 
farmacologico (ad es.: terapia analgesica con 
oppioidi) 



Sintomo refrattario 
( Cherny, Portenoy, 1994) 

E’ un sintomo che il paziente percepisce come 
intollerabile e che non è adeguatamente controllato  
malgrado ogni sforzo teso ad identificare una terapia  
che sia tollerabile, efficace, praticata da un esperto e 
che non comprometta lo stato di coscienza. 



I sintomi refrattari più frequenti: 
 Agitazione psicomotoria/Delirium (39-73%) 

 Dispnea (9-38%) 

 Dolore (4-22%) 

 Emorragie (8-9%) 

 Astenia (1-20%) 

 Nausea e vomito (1-20%) 

________________________ 

 Sofferenza psichica (21-41%) 
 



Il concetto di refrattarietà è meglio definibile per 
i sintomi fisici che per quelli non fisici. 

Occorre in ogni caso distinguere il distress psicologico  
o esistenziale refrattario da altre condizioni cliniche  
potenzialmente trattabili senza ricorrere alla SP (stato  
depressivo non trattato adeguatamente,  ansia,  
conflitti familiari..) 



Sedazione palliativa, chi decide? 

• Principio di beneficialita’? 
 
 

• Principio di autonomia ? 



Se c’è tempo, quando c’è tempo, è bene iniziare a 
preparare il paziente e la famiglia  con tutto l’anticipo 
e la gradualità possibile, soprattutto in situazioni di 
malattia a più verosimile evoluzione verso 
sintomatologie difficili da controllare (occlusione 
intestinale, emorragia massiva, dispnea grave), alla 
eventualità che possa rendersi necessario un 
intervento urgente di sedazione… 

Intanto una premessa… 



Se non c’è tempo, per esempio nel caso di 
un’emorragia massiva o una dispnea grave 
con soffocamento, prevale il principio di 
beneficialità.. 



Se il paziente è 
competente CONSENSO INFORMATO 

(…)Quando si parla di consenso informato, non significa firmare un 
documento cartaceo, quanto piuttosto far crescere progressivamente la 
consapevolezza del malato rispetto alla prognosi (…) arrivando ad un consenso 
non solo informato ma anche condiviso… 
 
                              
 
                                CNB, Sedazione Palliativa Profonda Continua nell’imminenza della morte,29 Gennaio 2016 



Se il paziente non è competente o non vuole sapere o 
decidere               GIUDIZIO SOSTITUTIVO 

 
il medico insieme all’equipe deve decidere per il 
miglior interesse del paziente (beneficialità) con 
l’assenso della famiglia.. 



• L’Hospice mette in atto interventi multidisciplinari per affrontare le 
problematiche del pz  che è affetto da Dolore Totale 

• E’ necessaria una pluralità di interventi poiché sono molteplici gli 
aspetti alla base della sofferenza del paziente. 

• E’ Totale il Dolore che non ha come unica componente quella fisica, 
ma coinvolge anche la sfera psicologica, spirituale e familiare del 
paziente 

• Il dolore totale coinvolge direttamente la famiglia: questa è soggetto 
di sofferenza al pari del paziente e necessita di sostegno soprattutto 
dal punto di vista psicologico e sociale.  

Conclusioni 



Considerazioni conclusive 
Quando tutti i trattamenti utili al controllo dei sintomi 
degli ultimi giorni di vita non sono più efficaci, la SP/ST 
deve essere considerata una normale procedura terapeutica 
in continuità con tutto il processo di cura. 
 
La decisione di attuare la SP/ST è per tutti i soggetti 
coinvolti, paziente, familiari, operatori, un momento molto 
delicato per le responsabilità, lo stress emotivo, gli aspetti 
razionali, spirituali ed etici che comporta. 
 
 
 



Solo un’attenta valutazione degli aspetti etici, una corretta 
conduzione degli aspetti organizzativi e delle procedure 
cliniche, potrà permettere di attuare adeguatamente una 
SP/ST efficace: realizzare il controllo dei sintomi, 
minimizzare lo stress emozionale in modo da prevenire il 
lutto patologico nei familiari e il burnout degli operatori. 

Considerazioni conclusive 



CHI STA MORENDO HA DIRITTO: 
•A essere considerato come persona sino alla fine 
•Ad essere informato sulle sue condizioni, se lo vuole 
•A non essere ingannato e a ricevere risposte veritiere 
•A partecipare alle decisioni che lo riguardano ed al rispetto della 
sua volonta’ 
•A cure ed assistenza continue nell’ ambito desiderato 
•A non subire interventi che prolunghino il morire 
•Ad esprimere le sue emozioni 
•All’ aiuto psicologico ed al conforto spirituale secondo le sue 
convinzioni e la sua fede 
•Alla vicinanza  dei suoi cari 
•A non morire nell’ isolamento e nella solitudine 
•A morire in pace e con dignita’ 

CARTA DEI DIRITTI DEL MORENTE 

COMITATO ETICO FONDAZIONE FLORIANI, Maggio 1999 



“… Per me e per tutti noi qui, la morte è un processo 
atteso, non una lotta all’ultimo respiro. 
Ci dobbiamo porre il problema di come si muore, non 
del perché. 
Per noi è una sconfitta se il percorso verso la morte si 
lascia dietro situazioni irrisolte, un familiare 
scontento o un malato angosciato, nonostante i 
nostri interventi…” 

“Fino alla fine, storie dagli hospice in Italia”. Cristiano Barducci, giornalista 



« Se davvero si vuole aiutare qualcuno, 
bisogna prima scoprire dove si trova. 
Questo è il segreto dell’assistenza. Se non 
si può scoprirlo, è solo un’illusione credere 
di poter aiutare un altro essere umano. 
Aiutare qualcuno significa comprenderlo 
più di quanto lui possa fare, ma prima di 
tutto bisogna comprendere ciò che egli 
comprende. » 
Kierkegaard, 1849 
 



Grazie! 
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