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PREFAZIONE
Annamaria Perino

Scrivere le prime righe di un testo che segna il lancio di una nuova Collana 
è a dir poco emozionante, sia perché si tratta del varo di un nuovo progetto 
che sottende un intenso lavoro di costruzione (di ipotesi, di contatti, di re-
lazioni) e l’effettuazione di scelte che implicano un elevato investimento af-
fettivo (di chi scrive e di tutti coloro che sono stati coinvolti nell’impresa)1, 
sia perché le tematiche che essa intende affrontare sono particolarmente 
cariche di contenuti affettivi, di sentimenti, di umanità.

La Collana “Epion – Il lavoro interprofessionale per la cura della persona”, 
infatti, si propone di produrre ri!essioni e di divulgare temi, di ordine teo-
rico e pratico, che fanno riferimento alla malattia e alla cura, con particola-
re attenzione alle Cure Palliative (CP) e di "ne vita.

L’assunto da cui si parte è il considerare la “Persona” come elemento cen-
trale del percorso di cura, valorizzando la sua “Dignità” anche nei momenti 
di di#coltà come quelli caratterizzati dalla gestione della malattia ingua-
ribile e del c.d.  “Dolore globale” a essa connesso, che si rende responsabile 
della so%erenza "sica, psicologica, spirituale, relazionale.

Ed è proprio “Dolore” la parola chiave che ha orientato la scelta del no-
me della Collana.

Epion (o Epione), nella mitologia greca è una ninfa che ha il compito di 
“alleviare il dolore”. La sua natura (le ninfe sono considerate potenze divi-
ne, personi"cazioni della creatività e della bellezza, guaritrici e agevolatri-
ci delle attività della natura) e il fatto che sia moglie di Asclepio, dio greco 
della medicina, mi hanno spinto a pensare al suo ruolo come a un insieme 
di funzioni orientate non tanto a curare il dolore prettamente "sico quan-

1 Vorrei esprimere profonda gratitudine nei confronti di tutti coloro che hanno creduto in 
questo progetto e si sono attivati per fare in modo che vedesse la luce. Un ringraziamento 
particolare vorrei rivolgerlo a Silvia Gaiotto che, contagiata dalla mia voglia di fare, mi ha 
seguita nell’impresa sin dall’inizio, senza esitazioni e con molta dedizione.
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to a promuovere il benessere globale delle persone che so%rono, con leggia-
drìa e senso di protezione. Una "gura lieve e sensibile, in grado di intercet-
tare il malessere e di attivarsi per alleviarlo, a tutti i livelli. Una "gura ne-
cessaria in tutti i servizi per la salute e, a maggior ragione, nelle CP e di "-
ne vita, ambito nel quale il sapere medico deve necessariamente integrarsi e 
confrontarsi con quello di altri professionisti, pena la mancata realizzazio-
ne della sua stessa mission (la cura globale della persona malata).

Da ciò deriva la scelta di privilegiare un approccio integrato che fa in-
teragire diverse discipline e professionalità (sociologi, psicologi, assistenti 
sociali, medici, infermieri, assistenti spirituali, "sioterapisti, operatori so-
cio-sanitari ecc.), proponendosi di promuovere la di%usione di pratiche oli-
stiche, che prendono in considerazione la Persona e tutte le sue necessità. E 
qui si inserisce coerentemente il sottotitolo “Il lavoro interprofessionale per 
la cura della persona”.

In perfetta sintonia con gli obiettivi appena dichiarati si colloca la pri-
ma pubblicazione della nascente Collana, il testo “Oltre il "ne vita: la tera-
pia della dignità nelle Cure Palliative. Signi"cati ed esperienze”, curato da Ele-
na Bonamini e da chi scrive e avente la "nalità di far conoscere l’interessan-
te approccio della Terapia della Dignità (TD).

La Terapia della Dignità, come si avrà modo di vedere nelle pagine che se-
guono, è un intervento psico-sociale destinato alla persona malata ma che 
è in grado di produrre bene"ci anche sui familiari della stessa e sugli ope-
ratori che di essa si prendono cura. Si tratta di una pratica che arricchisce 
l’esperienza del "ne vita promuovendo benessere psicologico e spirituale e 
inducendo miglioramenti nella qualità della vita del malato e della sua re-
te di riferimento. Si concretizza nella somministrazione di una serie di do-
mande che vanno a ricostruire la storia della persona malata e si focalizza-
no sugli eventi importanti di cui essa vuole lasciare traccia a chi le soprav-
vive. Ciò fa sì che la persona malata venga riconosciuta per come essa deci-
de e sceglie di essere riconosciuta, in armonia con il senso di dignità che es-
sa percepisce.

L’incontro con la TD è avvenuto, per chi scrive, nel dicembre del 2015, 
a Verona, al convegno “Terapia della dignità e cure palliative: cultura e pra-
tica”, in occasione della presentazione della traduzione italiana del testo di 
Chochinov.

Se questo evento ha sancito, per i curatori del suddetto testo e alcuni pro-
fessionisti interessati al modello di Chochinov, l’avvio di una collaborazio-
ne "nalizzata ad approfondire i temi trattati dall’autore, ha rappresentato, 
per la scrivente, una sorta di “iniziazione” allo studio delle CP. In quel mo-
mento, reduce dal percorso di accompagnamento alla morte di mia madre, 
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ero in cerca di risposte, di spiegazioni, di motivazioni che potessero con-
sentirmi di elaborare il lutto e di vivere in maniera più piena e consapevo-
le rispetto al passato.

Così, se l’universo delle CP ha assunto, nel corso della malattia di mia 
madre, la duplice valenza di luogo di gestione della so%erenza e di prepa-
razione al lutto e occasione di riscoperta e di valorizzazione dei legami fa-
miliari, fornendo opportunità di conoscenza e di ascolto di tutti i sogget-
ti coinvolti (persona malata e familiari, operatori, sottoscritta), nonché di 
crescita personale, è diventato, successivamente, uno dei principali temi di 
ricerca e ri!essione scienti"ca, investendo anche la sfera professionale.

La certezza dell’importanza delle cure di "ne vita e la convinzione che es-
se non si possono erogare eludendo i bisogni e i desideri delle persone ma-
late e dei loro caregiver, quindi devono essere orientate alla conservazione 
della loro dignità, mi ha spinta a stimolare e sostenere il progetto di pubbli-
cazione di questo testo.

In una realtà come quella del nostro Paese, in cui benché esista una im-
portante legge (38/2010) che regolamenta l’accesso alle CP e alla terapia del 
dolore e fornisce indicazioni rispetto alla organizzazione delle reti dei ser-
vizi, si registrano notevoli di%erenze territoriali nella gestione e nella ero-
gazione degli stessi, credo sia necessario, oltre che opportuno, lavorare per 
promuovere sia la cultura delle CP e il lavoro interprofessionale su cui es-
sa si fonda, sia il valore della persona in quanto tale, focalizzando l’atten-
zione sulle sue peculiarità e sottolineando l’importanza della cura della sua 
dignità.

Nella "loso"a delle CP è insito, infatti, il riconoscimento della persona in 
quanto tale, la valorizzazione delle sue peculiarità, il rispetto della propria 
storia e della propria identità.

È solo lavorando sulla cura della dignità e utilizzando la dignità come cu-
ra che si potrà dare alle persone malate la sensazione non solo di “contare 
per la loro speci"cità” ma anche di “contare "no alla "ne della vita”, come af-
fermava circa quarant’anni addietro Cicely Saunders, la fondatrice del mo-
vimento delle CP.

L’auspicio è che questa pubblicazione e quelle che in futuro andranno 
ad arricchire la Collana Epion possano e%ettivamente andare in questa 
direzione.

Trento, 26 luglio 2017
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INTRODUZIONE
Elena Bonamini

Abbiamo nuotato !no alla riva. 
È stato un percorso di"cile e straordinario.

Ugo Morelli, 2010

Girarsi indietro, guardare alla propria vita, recuperare il senso della straor-
dinarietà che ogni esistenza umana ha. Ecco perché (anche noi) abbiamo 
nuotato !no alla riva superando le di"coltà… Poche parole per riassumere 
il signi!cato di questo lavoro che parla di dignità.

Quando molti anni fa cominciai a lavorare con pazienti a#etti da pato-
logie tumorali, prima ancora che l’Organizzazione Mondiale della Sanità 
(OMS) elaborasse una prima de!nizione di Cure Palliative (CP) nel 1990, 
l’idea di dignità – anche se non nello stesso modo e con la stessa intensità per 
tutti – era certamente contenuta nel gesto dei clinici e sottesa alla relazio-
ne che essi instauravano con i pazienti e i loro familiari. Data per scontata.

Ma i tempi sono cambiati, la medicina, la tecnologia, sono cambiate e for-
te si è cominciato a sentire il bisogno di riposizionamento del focus dell’as-
sistere a cui la ri%essione psicologica, sociologica ed etica e nel seno stesso 
della medicina, ha dato voce e contorni. Quando data per scontata, infat-
ti, la dignità rischia di restare sullo sfondo, di essere un riferimento astrat-
to, generico, impersonale, non in grado di cogliere le diverse sfaccettatu-
re che essa assume in relazione alle diversità delle persone e delle situazio-
ni: un riferimento scarsamente pro!cuo quando lo scopo dell’assistere è 
la qualità della vita di “quel paziente” in “quel preciso momento” della sua 
vita-malattia.

Un contributo fondamentale al tema della dignità nello stato di malattia 
e al suo valore nonostante tutto, è stato e viene dato da Harvey Max Cho-
chinov (direttore della Manitoba Palliative Care Research Unit al CancerCa-
re Manitoba, Canada) e dal suo gruppo che da molti anni sono impegnati 
a migliorare la qualità della vita di pazienti che si trovano alla !ne della lo-
ro vita e dei loro familiari.

Il tema della dignità – così come trattato da Chochinov nel suo modello 
multidimensionale descritto in Dignity Terapy. Final Words for Final Days 
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del 2012, tradotto in Italiano nel 2015 con il titolo Terapia della dignità. Pa-
role per il tempo che rimane – getta un ponte tra l’approccio biologico, psico-
logico, sociale e spirituale, diventa una trama che li tiene legati e interseca-
ti; costituisce un orizzonte di senso per il professionista, un riferimento per 
l’azione professionale e per la cura dell’Uomo.

Questo il punto di partenza da cui ha preso il via il presente lavoro tan-
to che alla dignità “agita” si fa riferimento già nel titolo: la Terapia della Di-
gnità (TD), nuovo sguardo e ulteriore modello di intervento che amplia le 
possibilità assistenziali all’interno del contesto delle CP. Al tempo stesso 
il lavoro riguarda direttamente pazienti e familiari: è di loro e per loro che 
si sta parlando.

Scrivere un testo che parla di dignità e di come sia possibile trasferire nel 
contesto italiano una pratica assistenziale che si concentra in particolare su 
questo valore umano fondamentale, è dare un contributo – seppur mode-
sto – a questa ri%essione, è un piccolo passo in avanti nel percorso di con-
sapevolezza che la collettività professionale, e ancor prima sociale, compie 
su di sé. Il potere della parola scritta: questo testo come metafora stessa di 
ciò di cui parla, come si avrà modo di comprendere nello scorrere del testo, 
soprattutto nelle parti che riguardano la TD e le esperienze applicative.

Il lavoro è corale e a#onda le radici in una serie di incontri che fanno par-
te di un percorso che un gruppo multiprofessionale sta facendo e che è na-
to proprio allo scopo di approfondire e di#ondere la TD nel contesto ita-
liano. Il suo primo valore sta dunque nei diversi punti di vista dai quali vie-
ne “guardata” la dignità nel !ne vita. Altro punto di forza il fatto che non 
si tratta solo di teoria: il testo è infatti suddiviso in due parti, una più di ri-
%essione teorica e metodologica, un’altra narrativa di esperienze nate attor-
no al tema.

La prima parte si apre con un contributo di Elena Bravi e Silvana Selmi 
sulle CP all’interno delle quali ben si colloca la TD. Nel capitolo vengono 
richiamati il loro signi!cato e la loro evoluzione storica e descritti gli aspet-
ti che le caratterizzano nel contesto italiano. I due capitoli successivi co-
stituiscono una necessaria parte introduttiva per comprendere il signi!ca-
to e la portata della TD messa a punto da Chochinov e dal suo gruppo do-
po anni di ricerca e sperimentazione. La ri%essione si focalizza, dunque, sul 
tema “dignità”: nel secondo capitolo Cristina Lonardi e Giovanna Lonar-
di, partendo dal concetto di dignità, si so#ermano sul suo valore, in quanto 
diritto umano fondamentale, cercando di metterne in luce la complessità e 
la poliedricità di signi!cati, mentre nel terzo Giovanna D’Iapico e, di nuo-
vo, Cristina Lonardi, parlano del valore che essa riveste alla !ne della vita, 
a#rontano i più pregnanti interrogativi che riguardano la morte e il mori-
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re, oggi, nella nostra società e introducono al modello di Chochinov, con 
le dimensioni e i fattori che sostengono o – al contrario – minano il sen-
so di dignità della persona malata. La TD con il Patient Dignity Inventory, 
il protocollo di domande previste e le modalità applicative, viene descritta 
nel quarto capitolo da Silvana Sabato, Maria Giulia Nanni, Rosangela Ca-
ruso e Luigi Grassi. I risultati principali in termini di bene!ci per i pazien-
ti e i loro familiari che derivano dall’applicazione della Terapia disponibi-
li in letteratura, vengono presentati nel quinto capitolo da Barbara Santini. 
Il sesto capitolo, che chiude la prima parte del volume, è di Giovanna Lo-
nardi e Stefania Minuzzo. Esse descrivono il “terapeuta della dignità”, le 
sue competenze e in particolare quello che lo distingue in quanto “terapeu-
ta della dignità”: l’essere veicolo di generatività sostenendo e accompagnan-
do la persona nella produzione del “documento generativo”.

La seconda parte inizia con la storia di un gruppo multiprofessionale che 
da qualche anno si sta occupando di studiare, applicare e di#ondere la TD 
e ce la racconta Giuseppe Moretto, che ha avuto un ruolo fondamentale 
nella sua costituzione. Seguono due casi relativi all’applicazione della TD: 
quello di Mirca, che è stata accompagnata nel percorso da Giovanna D’Ia-
pico e quello di Fabio, che è stato seguito e supportato da Barbara Santi-
ni. Il testo si chiude con la narrazione di un’esperienza molto particolare e, 
potremmo dire, inusuale e “in-attesa” per l’autrice stessa, Federica Sgaggio, 
testimonianza di come questo avvicinarsi alla persona so#erente con uno 
sguardo che ha ampliato la sua visuale e si è appropriato dell’orizzonte della 
dignità, possa costituire fondamento (o recupero) di una relazione che cura 
(al di là e oltre i contesti della cura). La relazione è infatti l’altro grande te-
ma che nel testo scorre intrecciato a quello della dignità perché proprio sul-
la relazione si fonda qualsiasi autentico sforzo di cura.

Anche se a livello internazionale sono già disponibili numerosi lavori che 
riportano risultati relativi all’e"cacia del modello di Chochinov in pazienti 
che transitano nell’ultima parte della vita e nei loro familiari, in Italia la ri-
%essione e la sperimentazione della TD è al suo inizio. L’argomento è com-
plesso e il bisogno di saperi e pratiche è ampio. La speranza è che questo 
lavoro possa rispondere ad alcune delle numerose domande legate al tema 
della dignità nell’assistenza di malati con patologie a diagnosi infausta. Sa-
rebbe per noi grande soddisfazione il sapere che i contributi presentati han-
no stimolato l’attenzione e la motivazione dei lettori – siano essi addetti ai 
lavori o non. L’auspicio è che questo lavoro sia per loro arricchimento per-
sonale, supporto per la comprensione della TD, nonché stimolo per unirsi 
a coloro che in Italia stanno lavorando per la sua di#usione in contesti as-
sistenziali diversi.
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Nella stesura del testo si è cercato di utilizzare un linguaggio accessibile 
con l’intenzione di rendere fruibile il suo contenuto sia ai professionisti che 
sono direttamente interessati alle CP e ad acquisire nuovi approcci e stru-
menti di lavoro, sia agli studenti e a tutte quelle persone che per vari moti-
vi desiderano avvicinarsi a queste tematiche.

Lo dedichiamo ai pazienti e ai loro familiari.
Verona, 27 luglio 2017
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1. LE CURE PALLIATIVE: DEFINIZIONE, 
NORMATIVA E MODALITÀ OPERATIVE
Elena Bravi, Silvana Selmi

Introduzione
L’Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS), nel documento del 4 apri-
le 2014, sottolinea che le cure palliative (CP) hanno la caratteristica intrin-
seca di migliorare la qualità della vita dei malati attraverso il miglior con-
trollo dei sintomi e della so#erenza, e rileva anche che il loro ruolo è impor-
tante nell’individuazione dei modi più appropriati di utilizzo delle risorse: 
per esempio, rende possibile la riduzione delle ospedalizzazioni non neces-
sarie, ma anche un miglioramento, dal punto di vista etico, dei percorsi de-
cisionali relativi ai malati che si avviano alla !ne della vita.

Il cammino per arrivare a questa de!nizione, tuttavia, è stato lungo e non 
privo di di"coltà.

Oggi l’accesso alle CP viene confermato come un diritto umano fon-
damentale; eppure, sia tra gli operatori sanitari sia nella popolazio-
ne, persiste una non e#ettiva conoscenza di cosa siano realmente le CP, 
a quale principi si riferiscano, quali modelli organizzativi e assistenzia-
li propongano.

Per cercare di fare chiarezza e avvicinare il lettore all’approccio palliati-
vo e ai principi del movimento hospice, a esse inevitabilmente collegato, ne 
ripercorreremo la storia, contestualizzandola attraverso l’evoluzione delle 
de!nizioni e il quadro normativo/legislativo che ha portato alla situazio-
ne attuale.

1. Le cure palliative e la loro evoluzione attraverso 
le definizioni ufficiali: dal 1990 alla legge 38/10

La prima e più importante de!nizione u"ciale di CP è stata data dall’OMS 
nel 1990: «Le cure palliative sono l’assistenza (care) globale, attiva, di quei 
pazienti la cui malattia non risponda ai trattamenti curativi (cure). È fonda-
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mentale a#rontare e controllare il dolore, gli altri sintomi e le problemati-
che psicologiche, sociali e spirituali. L’obiettivo delle CP è il raggiungimen-
to della migliore qualità di vita per i pazienti e per le loro famiglie. Mol-
ti aspetti dell’approccio palliativo sono applicabili anche più precocemente 
nel corso della malattia» (WHO, 1990, p. 11).

Nel 1998, la European Association of Palliative Care (EACP) ha proposto 
a sua volta un’altra de!nizione che, partendo da quanto dichiarato nel do-
cumento dell’OMS, lo amplia ulteriormente, mettendo in evidenza soprat-
tutto l’interdisciplinarietà dell’approccio e la necessità della presa in carico 
non solo del paziente, ma del suo intero nucleo familiare (www.eapcnet.eu). 
Per la prima volta, inoltre, viene reso esplicito il principio per cui la morte 
viene considerata come “un processo normale”. La de!nizione di CP riman-
da quindi alla cura globale attiva dei pazienti la cui patologia non rispon-
de più ai trattamenti. Ciò rende prioritario il controllo del dolore, degli al-
tri sintomi e dei problemi psicologici, sociali e spirituali e rimanda a un ap-
proccio interdisciplinare che comprende il paziente, la famiglia e la comu-
nità. Si può quindi a#ermare che essa promuova un ritorno al concetto fon-
dativo della cura e si proponga di provvedere ai bisogni del paziente ovun-
que esso sia, in casa come in ospedale; valorizza la vita e considera la mor-
te come un processo normale, non accelerandola né posponendola. Il suo 
scopo è preservare la migliore qualità di vita possibile, !no alla !ne (Cum-
mings, 1998).

Nel 1999, in Italia, la Commissione ministeriale per le CP nel de!nire 
le stesse riprende i concetti sopra menzionati, attribuendo loro lo scopo di 
raggiungere la miglior qualità di vita possibile, sia per i pazienti, sia per le 
loro famiglie. Alcuni interventi palliativi sono applicabili anche più preco-
cemente nel decorso della malattia, in aggiunta al trattamento oncologico. 
Per la prima volta ritroviamo in un documento ministeriale la proposta di 
a"ancare le cure attive alle CP (simultaneous care) e un accenno al sostegno 
e alla presa in carico del lutto.

Nel 2002 l’Oms riprende la de!nizione e la amplia, portando come ele-
mento di novità soprattutto la precoce applicabilità delle CP e l’attenzione 
non solo alle fasi terminali della patologia oncologica, bensì a tutte le ma-
lattie inguaribili: «Le cure palliative sono un approccio che migliora la qua-
lità della vita dei malati e delle famiglie che si confrontano con i problemi 
associati a malattie inguaribili, attraverso la prevenzione e il sollievo dalla 
so#erenza per mezzo dell’identi!cazione precoce, dell’approfondita valu-
tazione e del trattamento del dolore e di altri problemi !sici, psico-sociali e 
spirituali. Le CP integrano gli aspetti psicologici e spirituali dell’assistenza 
e o#rono un sistema di supporto per aiutare i pazienti a vivere attivamen-
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te, per quanto possibile, !no alla morte (WHO, 2002, p. 84. O#rono anche 
sostegno alla famiglia durante la malattia del paziente e nel processo del 
lutto, se necessario. Utilizzando il lavoro d’équipe enfatizzano la Qualità 
della Vita (QdV) e possono in%uire positivamente sul decorso della malat-
tia. Sono applicabili precocemente insieme ad altre terapie che hanno l’in-
tento di prolungare la vita» (WHO, 2002).

In un rapporto tecnico al Parlamento europeo nel 2007 si sottolineava 
come le CP dovrebbero rappresentare un modello di riferimento per le cure 
sanitarie innovative. Si a#ermava infatti che, a volte, la medicina consente 
alle persone di sopravvivere più a lungo, ma spesso i nuovi trattamenti pos-
sono creano handicap !sici, psichici e sociali di gestione complessa.

L’approccio palliativo e il modello organizzativo che ne deriva escono, 
quindi, dal proprio speci!co e vengono proposti come riferimento per altri 
ambiti clinico-assistenziali.

Nel 2010, in Italia, viene emanata la legge n. 38 del 15 marzo 2010, Di-
sposizioni per garantire l’accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore. 
Con questa legge viene sancito il diritto di accesso alle CP per tutti i cit-
tadini italiani e su tutto il territorio nazionale. Nel testo di legge le CP 
vengono de!nite come «l’insieme degli interventi terapeutici, diagnosti-
ci e assistenziali, rivolti sia alla persona malata sia al suo nucleo familia-
re, !nalizzati alla cura attiva e totale dei pazienti la cui malattia di ba-
se, caratterizzata da un’inarrestabile evoluzione e da una prognosi infau-
sta, non risponde più a trattamenti speci!ci» (L. 38/2010, art. 2, comma 
1, lettera a).

2. La storia delle cure palliative
Raccontiamo la storia delle CP insieme a quella del movimento hospice in 
quanto i due modelli, negli anni, si sono sviluppati e organizzati in modo 
sempre più congiunto facendo riferimento a principi teorici, etici e clini-
co-assistenziali condivisi.

Il movimento hospice è il risultato di decenni di lavoro condotto nell’as-
sistenza ai malati terminali sviluppata soprattutto in ambito anglosasso-
ne, statunitense e britannico a partire dalla metà del ’900. Ma la storia 
degli hospice ha radici molto più lontane nel tempo: le più antiche strut-
ture conosciute riconducibili a quello che oggi de!niamo “hospice”, posso-
no essere fatte risalire al V secolo d.C., quando una matrona romana, Fa-
biola, discepola di San Gerolamo, diede vita, in Siria, a un ostello, desti-
nato ai viandanti, ai malati e ai morenti di ritorno dall’Africa. Nel seco-
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lo successivo si di#usero gli hospitia, luoghi dove l’assistenza era impron-
tata ai principi cristiani di accoglienza dei bisognosi. Nei secoli XI, XII, 
e XIII, soprattutto in Palestina, per garantire rifugio e riparo a coloro 
che avevano preso parte alle Crociate, vennero costituiti numerosi hospi-
tia dai Cavalieri ospitalieri dell’ordine di San Giovanni. Durante il Me-
dioevo gli hospitalia erano in grado di fornire ricovero e ospitalità a vian-
danti, mendicanti, malati e pellegrini, un luogo di rifugio per persone so-
le, tra cui malati inguaribili e morenti. Durante il Rinascimento gli ho-
spice scomparvero, per essere ricostruiti solo verso la metà dell’800 con la 
nascita dell’Our Lady’s Hospice di Dublino, struttura molto simile agli ho-
spice contemporanei, destinata al ricovero di malati gravi ed economica-
mente indigenti.

Nel 1842, a Lione, Madame Jeanne Garnier, giovane vedova, fondò l’as-
sociazione “Donne del Calvario” e aprì case per l’accoglienza e l’assistenza 
di poveri e moribondi in alcune città francesi (da questa esperienza ha poi 
preso il nome il più grande ospedale per malati di cancro del mondo: il Cal-
vary Hospital di New York, fondato nel 1899). È verso la !ne del 1800 che, 
grazie alla raccolta di fondi scaturita da un appello pubblicato sul Times, 
venne costruito e inaugurato il primo luogo espressamente dedicato al rico-
vero dei malati terminali: l’Hostel of Good. In pochi anni, tra gli Stati Uniti 
e la Gran Bretagna, iniziarono a di#ondersi i primi hospice.

L’inizio del movimento hospice, come lo intendiamo oggi, e delle CP, si fa 
risalire, però al 1967, quando Cicely Saunders diede vita al St. Christopher 
Hospice a Londra.

Cicely Saunder nasce a Londra nel 1918, diventa infermiera durante 
la seconda guerra mondiale e, successivamente, assistente sociale, medi-
co e scrittrice. È lei a sistematizzare le prime ri%essioni sulla necessità di 
supporto al lutto per i familiari, sul controllo dei sintomi e sulla cura del 
malato nel proprio domicilio o in strutture che ne ricalcassero le carat-
teristiche principali e rispondessero ai reali bisogni dei morenti. Dall’at-
tenzione a queste necessità dei pazienti e dei loro familiari vennero idea-
te e proposte strategie per accompagnare i malati terminali e le loro fa-
miglie lungo il processo del morire (Saunders, 2001). Così nacque il St. 
Christopher’s Hospice, il cui intento prioritario era assistere e prendersi 
cura dei pazienti in fase terminale e dei loro familiari, integrando la ri-
sposta all’interno dell’istituto con quella al loro domicilio. Accanto al-
le competenze propriamente assistenziali, gli obiettivi di questa struttu-
ra prevedevano attività di ricerca nell’ambito dell’assistenza e della cura 
ai morenti, nonché la promozione di percorsi formativi e informativi per 
medici e infermieri.
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Ad aprire la prima Unità di CP all’interno di un ospedale e a utilizzare 
per la prima volta il termine di CP fu, nel 1978, il dottor Balfour Mount, 
direttore del Royal Victoria Hospital di Montreal.

Dall’amicizia e profonda stima reciproca tra Balfour Mount e Cecily 
Saunders e dal loro modo di intendere l’assistenza alle persone alla !ne 
della vita, si passò così ad applicare un modello accademico, rigoroso, basa-
to sulla continua formazione e sul continuo aggiornamento del personale, 
al !ne di fornire assistenza ai pazienti con malattia in fase terminale in tut-
ti i setting più idonei a rispondere ai loro reali bisogni.

In questo modo le CP iniziarono il loro percorso verso il riconoscimen-
to istituzionale all’interno dei vari sistemi sanitari occidentali e nel mon-
do accademico; ciò porterà la medicina palliativa a diventare una specializ-
zazione della medicina interna nel 1988 in Inghilterra e, nel 2014, una di-
sciplina in Italia.

2.1. Le tappe della storia recente delle CP nel mondo e in Italia
Una tappa importante per le CP è la pubblicazione, nel 1969, del libro del-
la psichiatra Elisabeth Kübler-Ross, On death and dying (nell’edizione ita-
liana La morte e il morire), che per la prima volta sistematizza il percorso 
del morire in fasi. Già nel 1945 Elisabeth Kübler-Ross aveva deciso di in-
centrare i propri studi sulla morte e sul morire. Lavorando nei principali 
ospedali di New York, Colorado e Chicago, rimase impressionata dal mo-
do in cui venivano trattati solitamente i pazienti terminali, spesso tenuti in 
regime di isolamento. Per modi!care il comportamento del personale me-
dico e infermieristico, iniziò a tenere seminari volti al miglioramento del-
la qualità assistenziale dei morenti. Proprio dalle sue prime esperienze con 
i malati terminali ha tratto il materiale per il già citato libro On death and 
dying che l’ha resa nota come fondatrice della psicotanatologia. Il testo nar-
ra della di#erenza fra il malato e la persona, dei suoi sentimenti, dei suoi 
desideri e opinioni, e del diritto di essere ascoltato, ma anche dei sentimen-
ti, delle emozioni e del vissuto delle persone che gli sono accanto in questo 
passaggio.

Il pensiero di Elisabeth Kübler-Ross si integra perfettamente con il me-
todo dell’osservazione clinica adottato da Cecily Saunders, ovvero: ascolta-
re sistematicamente i pazienti, registrare le interviste e analizzarne il con-
tenuto sistematicamente, !no a fondare “sulle parole” dei malati i costrutti 
fondamentali della medicina palliativa.

La storia recente delle CP e del movimento hospice, dopo un avvio di"-
coltoso, inizia la sua ascesa a metà degli anni Settanta con una serie di even-
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ti in rapida successione: nel 1973 venne fondata l’International Association 
for Study of Pain (IASP) dimostrando che l’interesse per il dolore e i suoi va-
ri trattamenti stava diventando ambito di attenzione prioritaria nel mondo 
scienti!co. Negli stessi anni in cui il professor Mount inaugurava nel Royal 
Victoria Hospital di Montreal il primo hospice intraospedaliero, il Palliati-
ve Care Service, all’Istituto Nazionale Tumori di Milano il professor Vit-
torio Ventafridda inaugurò e diresse il primo Servizio di terapia del dolo-
re e CP italiano.

Sempre nel 1978, in collaborazione con Fondazione Floriani di Milano, 
Vittorio Ventafridda organizzò il primo congresso sul dolore da cancro a 
Venezia, a cui parteciparono le massime autorità cliniche e di ricerca mon-
diali, compresi Balfur Mount e Cecily Saunders.

Fu solo nel 1986, però, che l’OMS pubblicò il documento “Cancer Pain 
Relief ” e nello stesso anno, in Italia, venne fondata la prima, e ancora oggi 
unica, Società scienti!ca italiana di CP, la SICP.

L’anno successivo aprì il primo hospice italiano, la Domus Salutis di Brescia.
Nel 1989, dopo che in molti Paesi europei erano sorte varie società 

scienti!che di CP, venne fondata l’European Association for Palliative Ca-
re (EACP), con la pubblicazione dei primi documenti condivisi a livello 
europeo.

Nel 1991, dopo cinque anni dalla prima edizione, l’OMS revisionò il do-
cumento sul dolore e lo pubblicò con il titolo Cancer Pain Relief and Palliati-
ve Care. In sintesi, quindi, il moderno hospice, sviluppato sul modello ingle-
se, dall’iniziale a#ermazione soprattutto in Gran Bretagna, Irlanda e Fran-
cia, vide la sua di#usione anche in Canada, Stati Uniti e Australia. Solo in 
seguito ebbe un’ulteriore espansione all’interno del più ampio panorama eu-
ropeo, Italia compresa. In una terza fase, poi, alcune strutture pionieristiche 
vennero realizzate anche nel continente asiatico, in Africa e nel sud Ameri-
ca, facendo divenire quello degli hospice e delle CP un fenomeno a#ermato-
si su scala mondiale. Un’indagine pubblicata nel 2008 segnalava la presen-
za di programmi di CP-hospice in più della metà dei Paesi nel mondo, con 
una maggiore concentrazione nelle aree dove il livello di benessere raggiunto 
(United Nations Human Development Index) era maggiore, come Stati Uni-
ti, Canada ed Europa (Wright et al., 2008). I suddetti dati sono stati confer-
mati anche da indagini successive.

2.2. Le cure palliative in Italia
I primi servizi italiani di CP si costituirono inizialmente a opera di asso-
ciazioni di volontariato/no-pro!t, avvalendosi di infermieri e medici (so-


