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Breve storia
dell’approccio palliativo

Fondamenti delle Cure Palliative (CP)
e delle Cure Palliative Pediatriche (CPPed)

Silvana Selmi

BREVE STORIA ED EVOLUZIONE DELLE CP E DELLE CPPed

A livello internazionale si fa risalire e coincidere I'inizio della storia delle CP con quella
degli hospice, ovvero a partire dal 1967, anno in cui Cicely Saunders, infermiera, assisten-
te sociale e medico, ispiratrice del movimento “Hospice”, diede vita al St Christopher’s
Hospice a Londra intitolato al patrono dei viaggiatori. L'Hospice si ispira infatti al me-
dievale hospitium, luogo di rifugio e sollievo nella tradizione cattolica per i viandanti, non
solo malati e morenti; queste strutture erano collocate lungo i percorsi dei pellegrinaggi.
Il nome viene ripreso, invece, dall’Hospice di Lione che nel XIX secolo accoglieva perso-
ne morenti gia da allora definite hospes, ospiti.

La parola “palliative” deriva, invece, dal termine latino pallium (mantello) ed & stato
scelto per indicare I’attenzione prestata in maniera globale alla persona malata e ai suoi
bisogni: fisici, psicologici, sociali e spirituali. Le Cure Palliative sono quindi espressione
di una concezione olistica della medicina che affranca il termine curare dalla prospet-
tiva del guarire.

Non a caso, per la giornata internazionale degli hospice ¢ stata scelta la data dell’11
novembre, giorno di San Martino. La storia narra che circa 1700 anni fa San Martino,
giovane soldato, incontrando sulla sua strada un mendicante sfinito dalla stanchezza e dal
freddo, decise di tagliare a meta il suo mantello per offrirglielo come sollievo. Per un sol-
dato il mantello era tutto: riparo dal freddo e coperta per la notte; non averlo era certezza
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di sofferenza. Da questo gesto il palliume, il mantello di Martino che riscalda e da pace e
ristoro, diventa il simbolo delle Cure Palliative. Anche nell’inverno della vita puo esserci
un raggio di sole che scalda: I'estate di San Martino.

Fu dal rapporto di profonda stima, amicizia e condivisione del modo di concepire la
presa in carico delle persone alla fine della vita, tra Cecily Saunders e il direttore del Royal
Victoria Hospital di Montreal, Prof. Balfour Mount, che quest’ultimo apri, nel 1978, il
primo Servizio intraospedaliero di Cure Palliative.

Nel 1969 la psichiatra Elisabeth Kiibler-Ross aveva pubblicato On death and dying, che
per la prima volta sistematizzava il processo del morire in fasi. Il libro rappresentava il
frutto del suo pluriennale lavoro ospedaliero e di osservazione delle persone alla fine della
vita, dei loro sentimenti, delle loro emozioni e dei vissuti di chi stava loro accanto. Fu lei
a organizzare per prima seminari e percorsi formativi dedicati al personale sanitario con
I'obiettivo di migliorare la qualita assistenziale ai morenti. E sulle “parole dei malati” che
Kiibler-Ross, cosi come Cecily Saunders, basera i costrutti delle CP.

Evoluzione della definizione di CP e CPPed

L’OMS (Organizzazione Mondiale della Sanita, WHO) fornisce la prima definizione di
Cure Palliative nel 1990' e amplia i concetti nella ridefinizione del 20022, Nel 1998 aveva
posto attenzione alle Cure Palliative Pediatriche definendole: “[...] un campo speciale,
anche se strettamente correlato a quello degli adulti. Le CPPed rappresentano la cura
totale attiva del corpo, della mente e dello spirito del bambino incluso il sostegno alla
famiglia.

Iniziano quando viene diagnosticata una patologia ad andamento cronico ed evolutivo
e continuano indipendentemente dal fatto che un bambino riceva o meno trattamento
diretto, attivo™.

Nel 2017 la Lancet Commission on Global Access to Palliative Care and Pain Relief* ha
formulato una nuova e pitt ampia visione delle CP da cui ha preso ispirazione |'Interna-
tional Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC) per la formulazione di una
definizione, in accordo con 'OMS, focalizzata sul sollievo dalle sofferenze di tutti i malati
che ne necessitino indipendentemente da diagnosi, prognosi, localizzazione geografica e
reddito: “Le Cure Palliative sono la cura olistica attiva di individui di tutte le eta con gravi
sofferenze legate alla salute a causa di gravi malattie, specialmente delle persone vicine
alla fine della vita. Mira a migliorare la qualita della vita dei pazienti, delle loro famiglie e
dei loro caregiver”.

Importante notare che in tutte le definizioni ufficiali vengono ribaditi i concetti es-
senziali e i valori fondanti dell’approccio palliativo: “[...] un approccio che migliora la
qualita della vita dei pazienti (adulti e bambini) e dei loro famigliari che si trovano ad af-
frontare problemi associati a malattie potenzialmente letali. Comprende la prevenzione,
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I'identificazione precoce, la valutazione completa e la gestione dei problemi fisici, tra cui
dolore e altri sintomi angoscianti, disagio psicologico, disagio spirituale e bisogni sociali.
Ove possibile, questi interventi devono essere basati sull’evidenza.

Fornisce supporto per aiutare i pazienti a vivere il piti pienamente possibile fino alla
morte, facilitando una comunicazione efficace, aiutando loro e le loro famiglie a determi-
nare gli obiettivi di cura. E applicabile durante tutto il corso di una malattia, in base alle
esigenze della persona malata.

Viene fornito in combinazione con terapie attive per la malattia quando necessario.

Puo influenzare positivamente il decorso della malattia. Non intende né affrettare né
rimandare la morte, afferma la vita e riconosce la morte come un processo naturale.

Fornisce supporto alla famiglia e agli operatori sanitari durante la malattia del paziente
e nel loro lutto. Viene fornito riconoscendo e rispettando i valori culturali e le credenze
del paziente e della famiglia.

E applicabile in tutte le strutture sanitarie e al domicilio. Pud essere fornito da profes-
sionisti con formazione di Cure Palliative di base, ma per i casi pitt complessi richiede
cure palliative specialistiche con un team multiprofessionale”.

LE CP E LE CPPed IN ITALIA

In Italia il movimento legato alle Cure Palliative prende avvio intorno alla fine degli anni
’70 del secolo scorso dall’esperienza dei Centri di Terapia del Dolore. In particolare,
nel 1979 viene aperto il primo Servizio di Terapia del Dolore e Cure Palliative presso
I'Istituto Nazionale dei Tumori di Milano diretto dal Prof. Vittorio Ventafridda, a pieno
titolo considerato il fondatore delle CP in Italia. Suo il motto “Curare sempre quando
non si pud guarire”. Nel 1978 Vittorio Ventafridda aveva organizzato il primo congresso
mondiale sul dolore da cancro a Venezia, a cui parteciparono Balfour Mount e Cecily
Saunders.

Grazie all'impegno sinergico del professore e dei suoi collaboratori con il sostegno
della Fondazione Floriani e della LILT sezione milanese si sono create le premesse per
lo sviluppo di un programma sempre piti complesso e articolato di intervento sul malato
oncologico e la sua famiglia alla fine della vita. Sviluppo che si caratterizza, per la prima
volta, a differenza della Gran Bretagna e di altri Paesi, per la centralita che viene assegna-
ta ai percorsi di presa in carico presso il domicilio della persona ammalata continuando
a garantire le cure e 'assistenza mettendo al centro la dignita e 'umanita della persona
ammalata: “[...] quando il malato non potra piu recarsi in ospedale, noi, 'ospedale, an-
dremo da lui” (Vittorio Ventafridda).

Altro cardine del modello di presa in carico sistemica delle Cure Palliative diviene il
lavoro basato sull’'interdisciplinarita dell’équipe multidisciplinare. Il Prof. Ventafridda
da subito chiede e ottiene che lo psicologo assuma un ruolo attivo nell’équipe sia nella
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clinica sia nella ricerca’. Significativi rimangono, tutt’oggi, i primi studi e lavori sulla QoL
(Quality of Life) di Marcello Tamburini e collaboratori (“[...] studiare la qualita di vita
per migliorare il morire”) eseguiti con i maggiori Centri europei®.

Solo in un secondo tempo le CP in Italia iniziano a essere erogate presso le strutture
residenziali dedicate (hospice): nel 1987 nasce il primo hospice italiano, a Brescia, presso
la Casa di Cura “Domus Salutis” diretto dal Dott. Giovanni Zaninetta.

Un anno prima era stata fondata la Societa Italiana di Cure Palliative (SICP) ancora
oggi I'unica societa scientifica italiana dedicata alle CP. Nel 1989 viene fondata I’ European
Association for Palliative Care (EAPC) con la prima pubblicazione di documenti condi-
visi a livello europeo.

Le organizzazioni No Profit hanno rivestito un ruolo fondamentale nello sviluppo
delle CP prima e delle CPPed in seguito, in tutto il territorio nazionale. Cosi come in
tutto il mondo, anche in Italia le Cure Palliative si sono sviluppate come un vero “mo-
vimento” di professionisti accanto ai cittadini: malati, familiari, persone sensibilizzate
al tema.

Consolidato I'approccio palliativo patient centred, fondato sulla capacita di dar voce
ai desideri delle persone ammalate, di qualsiasi eta, rispettandone i valori e le volonta,
ridefinendo continuamente I’evoluzione dei bisogni e gli obiettivi di cura, gli psicologi
hanno messo a disposizione, gia dagli anni ’80 del secolo scorso’, le loro competenze spe-
cifiche per il costante miglioramento delle abilita relazionali di tutti gli operatori coinvolti
nell’assistenza. Con la loro partecipazione attiva al lavoro d’équipe in tutti i setting di
erogazione delle CP e in tutte le fasi della presa in carico sensibilizzano ai temi della co-
municazione, della rilevazione dei bisogni psicosociali e delle dinamiche relative al lutto.
Danno avvio alle prime supervisioni e progetti formativi’.

Nel 2010 il nostro Paese, tra i primi in Europa, ha adottato un quadro organico di prin-
cipi e disposizioni normative volti a garantire un’assistenza qualificata e appropriata in
ambito palliativo e della Terapia del Dolore per il malato e la sua famiglia. Con la Legge
n. 38 del 2010 viene sancito il diritto di accesso alle CP, il diritto alla tutela della salute
intesa come presa in carico della globalita della persona, un approccio universalistico fon-
dato sull’equita. La legge impegna il sanitario a occuparsi di Cure Palliative e Terapia del
Dolore in tutti gli ambiti assistenziali, in ogni fase della vita e per qualunque patologia ad
andamento cronico ed evolutivo, per la quale non esistono terapie o, se vi sono, risultano
inadeguate ai fini della stabilizzazione della malattia.

La Legge n. 38 del 2010 ha costituito il punto di arrivo di un lungo percorso normativo
iniziato con la Legge n. 39 del 26 febbraio 1999 che avviava, in Italia, un programma
nazionale per le CP domiciliari e di realizzazione degli hospice sia per gli adulti sia per i
bambini.

Nella Tabella 1.1 a fine capitolo sono riassunti i principali passaggi normativi degli
ultimi vent’anni®.
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CP E CPPed: PROSPETTIVE FUTURE

A livello globale, si stima che I'attivazione di un approccio palliativo sarebbe auspicabile
nel 40-60% di tutti i decessi. Ogni anno circa 20 milioni di persone, nel mondo, avrebbe-
ro bisogno di CP prima dell’ultimo anno di vita®.

Adulti e anziani

Date le condizioni epidemiologiche e demografiche del nostro Paese, I'invecchiamen-
to della popolazione e le crescenti condizioni di cronicita complessa e avanzata, appare
sempre pill necessario implementare e rafforzare ’'approccio CP rivolto agli adulti, in una
prospettiva di integrazione e complementarita alle terapie attive, allo scopo di soddisfare
I’evoluzione dei bisogni sanitari della popolazione!®!. Le RSA rappresentano gia da ora
un importante nuovo setting di erogazione delle CP. Lorizzonte temporale di intervento
delle Cure Palliative si estende quindi fino a 12-24 mesi prima della morte e si rivolge
a soggetti ammalati di cancro, BPCO, scompenso cardiaco cronico, patologie croniche
neurologiche, vascolari e degenerative, insufficienza epatica grave, insufficienza renale
grave, demenza, fragilita avanzata, che possono manifestare bisogni sempre pitt complessi
e che richiedono modelli di cura diversi da quelli usuali (Chronic Care Model)*.

Bambini

Molto si deve ancora fare per realizzare le Reti di Terapia del Dolore e CPPed nel nostro
Paese. Le Cure Palliative Pediatriche hanno come principale obiettivo quello di identifi-
care tutti i bisogni del bambino e della famiglia e cercare di trovare le risposte adeguate a
questi bisogni, allo scopo di garantire la migliore qualita di vita possibile per il bambino
e la sua famiglia. Non sono le cure dei bambini morenti. Iniziano al momento della dia-
gnosi e continuano indipendentemente dal fatto che continui o meno la terapia curativa,
le prese in carico possono durare anni, anche piu di quattro®.

Le CPPed e PnPC (Perinatal Palliative Care, Cure Palliative Perinatali) rappresentano
un diritto per tutti i bambini con una malattia /zfe limiting (LLCs) o life threatening
(LTCs) e per le loro famiglie, possono migliorare la qualita della vita (QdV) e rispondere
ai bisogni, alle esigenze specifiche, alle scelte e ai desideri dei bambini e delle loro fa-
miglie. Il livello di assistenza puo, quindi, cambiare nel tempo e adeguarsi agli standard
previstit*®:

® ogni bambino e ogni famiglia deve avere una persona dell’équipe di CPPed da contat-
tare e che dovrebbe coordinare il piano di cura;

e il supporto di un team di CPPed specializzato dovrebbe essere disponibile continua-
mente, quando possibile tutti i giorni dell’anno, 24 ore su 24, 7 giorni su 7;
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e [e CPPed dovrebbero essere offerte in tutti gli ambiti della vita del bambino (casa,
hospice, ospedale, scuola), garantendo la continuita delle cure nel luogo di cura in cui
il bambino e la famiglia vogliono essere e dove si sentono maggiormente supportati
garantendo la continuita delle cure;

® se necessario, |'assistenza di sollievo dovrebbe essere messa a disposizione delle fami-
glie o di altri caregiver;

e le PnPC dovrebbero essere prese in considerazione di routine dall’Ostetricia e dalle
Unita di Cura neonatali;

® gli ospedali che forniscono assistenza neonatale e materna devono sviluppare percorsi
di PnPC;

e le PnPC possono essere fornite in sala parto, nel reparto post-partum, nell’Unita di
Terapia Intensiva neonatale (NICU), a casa o ovunque si ritenga pitt appropriato, e a
condizione che questo approccio sia coerente con gli obiettivi di cura della famiglia.

CONCLUSIONI

Nel 2022 viene pubblicato su The Lancet I'interessantissimo lavoro della Commissione
sul valore della morte: riportare la morte nella vita' che si chiude con alcune raccoman-
dazioni che faccio mie a conclusione di questo capitolo:

® per tutts: le relazioni sono fondamentali per la morte, il morire e il dolore. Le relazioni
e le Reti in tutta la societa devono essere poste al centro degli sforzi per migliorare le
esperienze alla fine della vita;

® per la societd civile: i modelli di azione comunitaria riferiti alla morte e al morire do-
vrebbero essere orientati a creare comunita compassionevoli e favorire ’educazione
alla morte creando movimenti di sensibilizzazione guidati dagli esperti in CP;

® per i sistemi sanitari e di assistenza sociale: la formazione sulla morte, il morire e Ias-
sistenza di fine vita devono essere integrati e resi obbligatori nel curriculum di ogni
operatore sanitario, degli studenti di assistenza sociale e nella formazione continua
per i clinici;

® peri governi e i responsabili politici: I'approccio delle CP dovrebbe essere disponibile
accanto alle opzioni di trattamento attivo delle malattie. Tutti i Paesi dovrebbero avere
linee guida chiare in materia di sospensione e revoca del trattamento e di distinzione
tra questo e la morte assistita;

® per la formazione: le CP specialistiche dovrebbero impegnarsi alla formazione e allo
sviluppo delle competenze dei sanitari ed estendere "accesso alle Reti secondo il prin-
cipio di equita;

® per i ricercatort: raccolta strutturata di dati che permetta di definire con maggiore
chiarezza i bisogni dei malati e dei loro familiari, i loro desideri e le loro preferenze,
I'impatto economico di queste situazioni, la fatica dei familiari.
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Le CP e il sollievo dal dolore devono essere forniti come livello base dei Servizi Sanitari

di tutti i Paesi.

E necessario, quindi, riconoscere che la “cura” delle persone che si avvicinano alla fine
della vita & una responsabilita collettiva, di ciascuno di noi professionisti della salute e dei

sistemi sanitari.

Tabella 1.1 Principali passaggi normativi del periodo 2004/2022.

Norma

DM n. 43 del 22
febbraio 2007

Accordo Stato-Regioni
del 27 giugno 2007
sulle CP nell'eta
neonatale, pediatrica
e adolescenziale

Definizione

Definizione degli standard relativi
all'assistenza ai malati terminali
in trattamento palliativo in
attuazione dell'art. 1, comma 169
della L. 30 dicembre 2004, n. 311.

Obiettivi

Entro il 2008 le Regioni
dovranno adeguarsi ai

nuovi standard quantitativi

e qualitativi delle strutture
dedicate alle CP ai malati
terminali di tumore.

Al fine di tenere sotto controllo
I'effettiva applicazione

degli standard fissati sono
previsti specifici “strumenti

di valutazione della qualita
percepita dai malati e dalle loro
famiglie”.

Le Regioni dovranno garantire
“'informazione ai cittadini e agli
operatori sull'istituzione della
Rete di assistenza palliativa,
sulla localizzazione dei servizi e
delle strutture e sulle modalita
di accesso all'assistenza erogata
dalla Rete”.

'accordo pone le basi

per l'attuazione, su tutto il
territorio nazionale, di azioni

e programmi atti a garantire

ai minori con malattia
inguaribile e alle loro famiglie,
un'assistenza omogenea, che
offra concretezza di risposte,
competenza multispecialistica,
continuita di cure e di obiettivi.

Segue
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Seguito

Norma

Intesa Conferenza
Stato-Regioni del 25
luglio 2012; allegato 1,
art. 10

DM del 4 aprile 2012
(GU n. 89 del 16 aprile
2012)

Decreto del Presidente
del Consiglio dei
Ministri del 12 gennaio
2017

Definizione

Definizione dei principi e dei
requisiti per I'accreditamento
delle strutture che erogano
assistenza ai malati in fase
terminale e delle Unita di CP
e della Terapia del Dolore.

Istituzione del Master universita-
rio di Alta Formazione e Quali-
ficazione in “Terapia del Dolore”
per medici specialisti.
Istituzione del Master universita-
rio di Alta Formazione e Qualifi-
cazione in “Terapia del Dolore e
Cure Palliative Pediatriche” per
medici pediatri.

Istituzione del Master universita-
rio di Alta Formazione e Qua-
lificazione in “Cure Palliative e
Terapia del Dolore" per professio-
ni sanitarie.

Istituzione del Master universita-
rio di Il livello in “Cure Palliative e
Terapia del Dolore" per psicologi.

Definizione e aggiornamento

dei livelli essenziali di assistenza
(LEA).

Identifica diversi livelli di
assistenza nell'ambito delle Reti
di CP e delle Reti di Terapia del
Dolore: I'assistenza specialistica
ambulatoriale (art. 15 e allegato
4), le CP domiciliari (art. 23),
I'assistenza in ambito residenziale
tramite gli hospice (art. 31),
I'assistenza in ambito ospedaliero
(art. 38).

Obiettivi

Continuita ospedale-territorio.

Caratterizzare le CP e la Terapia
del Dolore, con un approccio
orientato alla presa in carico e al
percorso di cura, distinguendo
gliinterventi per livelli di com-
plessita e intensita assistenziale.
Le CP confermate nellambito
dei percorsi assistenziali inte-
grati, che garantiscono l'accesso
unitario ai servizi sanitari e sociali
e la presa in carico della persona,
estendendo il loro ambito di ap-
plicazione alle fasi precoci della
malattia inguaribile a evoluzione
sfavorevole fino all'end-stage.
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Norma

L. n. 219 del 22
dicembre 2017

MIUR Documento n.

512 del 10 gennaio 2020

e allegati:
decreto istituzione
gruppo di lavoro;
mozioni delle
Conferenze
Permanenti;
tabelle con
l'indicazione
delle competenze
specifiche;
osservazioni e
proposte in merito
ai settori scientifici
disciplinari (SSD);
esempi di percorsi
formativi nei corsi
dilaurea (CdL)

Accordi stipulati in
sede di Conferenza
Stato-Regioni

del 27 luglio 2020

Definizione

Norme in materia di consenso
informato e di disposizioni
anticipate di trattamento.

Programma per l'insegnamento/
apprendimento delle Cure
Palliative (CP) e della Terapia del
Dolore (TD) nei corsi di laurea

in Medicina e chirurgia, Scienze
infermieristiche, Psicologia,
Servizio sociale.

Accreditamento delle Retidi CP e
delle Reti di Terapia del Dolore.

Obiettivi

Prevedono la gestione dei
percorsi assistenziali integrati,
riconducendo a unitarieta il
governo del piano di assistenza
individuale e individuando
precise responsabilita in merito
al coordinamento del percorso,
al fine di garantire la continuita
delle cure, la sicurezza e la
qualita degli interventi con
un'organizzazione modulata sui
bisogni del paziente, flessibile e
sempre pronta ad adattarsi alle
necessita mutevoli del malato e
dei familiari e capace di guidarli
nella complessita dei servizi.

Segue
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Seguito

Norma

Accordo Stato-Regioni
del 25 marzo 2021

Art. 5-ter della L.
77/2020, di conversione
del DL 34/2020 (c.d.
“decreto rilancio”).

Intesa Conferenza
Stato-Regionidel 9
luglio 2020 ai sensi
dell'art. 8, comma 4,
della L. n.38 del 15
marzo 2010, (Rep. Atti
n.103/CSR)

10

Definizione

Accreditamento delle Reti
di Terapia del Dolore e CPPed.

Istituzione della Scuola di
specializzazione in Medicina

e Cure Palliative a decorrere
dall'anno accademico 2022-2023
e introduzione del Corso di Cure
Palliative Pediatriche nelllambito
dei corsi obbligatori delle Scuole
di specializzazione in Pediatria.

Definizione di profili formativi
omogenei per le attivita

di volontariato nell'lambito
delle Retidi CP e

di Terapia del Dolore.

Obiettivi

Tiene conto della complessita

e della peculiarita dei bisogni
assistenziali dei minori portatori
di malattia inguaribile e/o
disabilita grave.

Vengono sancite la “peculiarita”
e la necessita di una risposta

ai bisogni specifiche e dedicate
sia a livello clinico-organizzativo
sia formativo e informativo.

Riconoscimento della disciplina
specialistica in CP, “specificita”
dei saperi e delle competenze
professionali in questo campo,

Riconoscimento del valore
apportato al sistema CP e CPPed
dall'azione delle organizzazioni
di volontariato che svolgono
azione di stimolo e di relazione
con le istituzioni, affiancano

le équipe di cura offrendo
supporto alle persone malate

e alle loro famiglie.
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