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DICHIARAZIONE EUROPEA DEL 2014 SULLE CURE 
PALLIATIVE 

 

IN RISPOSTA ALL’URGENTE BISOGNO DI CURE PALLIATIVE IN UN’EUROPA PER 

TUTTE LE L’ETÀ: RACCOMANDAZIONI BASATE SU PROVE CONCRETE PER I 

LEGISLATORI E I RESPONSABILI DELLE DECISIONI 

 

 
 
Le sfide 
 
La popolazione mondiale sta invecchiando rapidamente. Sempre più persone arrivano fino ad un’età 
avanzata, soffrono di svariate condizioni croniche e avranno bisogno, verso la fine della loro vita, di 
qualche forma di cura. 
Fornire cure di buona qualità a questo crescente numero di persone ha enormi implicazioni per gli enti 
che forniscono assistenza medica e sociale. Si tratta ormai di un problema sempre più serio che pone 
sfide economiche e sociali importanti sia per gli individui coinvolti, sia per le famiglie che per la società 
intera. 
 
Definizioni 
 
Secondo l’Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS) il trattamento palliativo è “un approccio che 
migliora la qualità di vita dei pazienti e delle famiglie che hanno a che fare con i problemi associati ad 
una malattia potenzialmente mortale, attraverso la prevenzione e il trattamento della sofferenza e 
tramite l’identificazione tempestiva e il trattamento di altri problemi, fisici, psicologici e spirituali.  

 
Secondo la definizione dell’OMS, i trattamenti palliativi: 

- servono a dare sollievo dal dolore e dagli altri sintomi; 
- affermano il valore della vita e considerano la morte come un evento naturale; 
- non hanno lo scopo né di accelerare né di posticipare la morte del malato 
- offrono un sistema di supporto per aiutare i pazienti a vivere nel modo migliore possibile fino al 

decesso 
- offrono un sistema di supporto per aiutare le famiglie ad affrontare la malattia dei pazienti e poi 

il lutto  
- Utilizzano un approccio multi-professionale e interdisciplinare per rispondere alle necessità dei 

pazienti e delle loro famiglie, incluso supporto psicologico durante il lutto 
- Migliorano la qualità della vita e potrebbero perfino avere effetti positivi sulla malattia stessa. 
- Possono essere applicati sin dalle primissime fasi della malattia ed essere associati ad altre 

terapie che mirano a prolungare la vita. 
- Sono basati su prove scientifiche e tengono conto delle ultime ricerche per capire e affrontare in 

modo migliore le compensazioni dello stress clinico e i bisogni dei pazienti. 
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Il trattamento palliativo è necessario dalle prime fasi della malattia, può essere somministrato insieme a 
trattamenti curativi e continua ad includere i trattamenti per le fasi terminali della malattia. 

 
 
Raccomandazioni basate su prove scientifiche per i legislatori e i responsabili delle decisioni a livello 
nazionale e internazionale: 
 
Due progetti di larga scala finanziati dalla Commissione Europea – IMPACT e EURO IMPACT – vedono la 
collaborazione dei più importanti centri di ricerca e stakeholders per il trattamento palliativo e la cura 
dei malati terminali. Le seguenti raccomandazioni rivolte ai legislatori e ai responsabili delle decisioni 
aiuteranno a migliorare la qualità e l’accesso alle cure palliative in un’Europa per tutte le età. Queste 
raccomandazioni si basano sui recenti risultati scientifici di studi portati avanti dai consorzi IMPACT e 
EUROIMPACT. 
 

Le seguenti raccomandazioni sono indirizzate ai legislatori e ai responsabili delle decisioni a livello 

nazionale e internazionale nel campo del trattamento palliativo in generale e in particolare della cura 

delle persone anziane. Queste raccomandazioni sono pensate per supportare i legislatori e i responsabili 

delle decisioni a vari livelli: individuali, gruppi o team, organizzazioni, regioni e nazioni. 

Riconosciamo che: 

 La risoluzione dell’OMS sull’importanza dei trattamenti palliativi come parte integrante 
dell’intero trattamento di cura raccomanda una migliore integrazione dei trattamenti palliativi 
con le cure tradizionali. (1) 

 Benché i trattamenti palliativi siano nati prevalentemente nel contesto della cura del cancro, nel 
corso degli ultimi anni la loro definizione è evoluta fino a includere tutte le malattie o condizioni 
terminali o altamente limitanti (2) 

 Dal momento della diagnosi e durante tutto il percorso della malattia fino al lutto il trattamento 
palliativo dovrebbe essere disponibile per tutte le persone con condizioni croniche progressive e 
a lungo termine. È stato dimostrato che il trattamento palliativo riduce i costi (3, 4) migliora il 
benessere del paziente e supporta la sua scelta riguardo al luogo di decesso (4-6).  

 i trattamenti palliativi non riguardano solamente la morte; riguardano soprattutto la possibilità 
di vivere bene anche con malattie croniche 

 i trattamenti palliativi riflettono quello che vogliono i cittadini europei quando si trovano ad 
affrontare malattie limitanti gravi, ovvero avere sollievo dai sintomi dolorosi (7) poter decidere il 
luogo del decesso (8), avere accesso a una comunicazione adeguata (9) e ottenere sostegno per i 
loro parenti (10) 

 

Per garantire l’integrazione di pratiche palliative in un’Unione Europea per tutte le età, 
raccomandiamo ai legislatori e ai responsabili delle decisioni a livello nazionale e internazionale di: 

 

1. Riconoscere che fornire e dare accesso a cure palliative di alta qualità, è una priorità della sanità 
pubblica che richiede un approccio di tutta la sanità pubblica. 
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Spiegazione: Poiché la popolazione mondiale invecchia rapidamente, sempre più persone 
moriranno ad un’età avanzata e sempre più persone soffriranno di complesse condizioni 
croniche come demenza, cancro, problemi respiratori, problemi di cardiaci, disturbi cardio-
vascolari e cerebro-vascolari, fragilità o altri problemi fisici o mentali, e avranno bisogno di 
cure durante gli ultimi mesi o anni della loro vita(11-13). 

Riuscire a rispondere adeguatamente alle loro necessità mediche pone sfide importanti sia a 
livello sociale sia economico, tanto per i singoli individui che per le famiglie e in ultima istanza 
per la società intera e ha enormi implicazioni per l’organizzazione e il funzionamento 
dell’assistenza sanitaria e sociale. È quindi importante che tutta la sanità pubblica affronti il 
problema della qualità del decesso e del mantenimento di una buona qualità di vita per 
coloro che si avvicinano alla morte e coloro che li assistono (13-15). 

 
2. Sviluppare o ripensare le politiche sanitarie nazionali e internazionali, come le politiche 

sull’invecchiamento in salute, cure a lungo termine e demenza, per includere il trattamento 
palliativo come un componente essenziale. 

Spiegazione: Le attuali politiche nazionali e internazionali si concentrano sull’invecchiamento 
in salute e sulla prevenzione delle malattie piuttosto che sulle cure palliative o sul 
miglioramento della qualità di vita verso la sua fine (16). Le politiche e i programmi sulle cure 
palliative nascono spesso dai programmi di cura oncologica e di conseguenza si concentrano 
prevalentemente sui pazienti oncologici e molto più di rado su pazienti affetti da altre 
malattie o persone anziane (13). 

Tuttavia, il decesso è spesso preceduto da un periodo relativamente lungo di declino graduale 
con problemi e sintomi potenzialmente complessi. Il bisogno di cure palliative per le persone 
anziane, nelle prime fasi della malattia, in pazienti non oncologici come coloro affetti da 
demenza(17) problemi respiratori (18) problemi cardiaci, cardio-vascolari e cerebro-vascolari 
(19) spesso non viene riconosciuto. Tuttavia, stanno emergendo prove che dimostrano 
l’efficacia dei trattamenti palliativi nella cura del cancro così come in altre malattie gravi 
oltre all’enorme beneficio se vengono adottati nella fase iniziale della malattia (20-22) 

Il percorso delle malattie gravi spesso comporta il bisogno di maggiore assistenza, e 
spostamenti tra diverse residenze. Per esempio, solo rare strategie nazionali per la cura della 
demenza affrontano adeguatamente il problema del passaggio dall’abitazione del paziente 
alla casa di cura, o la transizione dalle cure palliative alle cure terminali (23). Sviluppare, 
ripensare e ridisegnare le politiche esistenti potrebbe essere un’importante occasione per 
integrare le cure palliative all’interno delle politiche di assistenza sanitaria nazionale e 
internazionale, come le politiche per l’invecchiamento in salute, cure a lungo termine e 
demenza. Per realizzare tutto questo a livello nazionale e internazionale, le associazioni per le 
cure palliative dovrebbero intensificare il loro dialogo con i legislatori e i responsabili delle 
decisioni coinvolti nelle azioni legate all’invecchiamento attivo e in salute, malattie croniche, 
demenza, cure a lungo termine e cure integrate. 

 

3. Sviluppare o ripensare politiche specifiche sul trattamento palliativo per includere criteri di 
prenotazione che consentano ai pazienti e alle loro famiglie di avere accesso in maniera 
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tempestiva a trattamenti palliativi adeguati al loro livello di bisogno, al di là di quale possa 
essere la diagnosi, l’età, la prognosi, l’aspettativa di vita o il contesto di cura. 

 

Spiegazione: per le persone anziane affette da svariate malattie un approccio concentrato 
sulla malattia non è la scelta ottimale e per questa ragione non sono state considerate e 
ascoltate pienamente in termini di cure palliative, politiche e ricerca. La ricerca ha mostrato 
che i trattamenti palliativi vengono usati prevalentemente dai pazienti oncologici terminali 
(24), mentre anche le persone anziane più fragili e coloro affetti da malattie non oncologiche, 
come il COPD o carenze cardiache potrebbero beneficiarne. 

In molti paesi il sistema di assistenza sanitaria è organizzato in modo da garantire l’accesso 
alle cure palliative solo alle persone con un’aspettativa di vita limitata. Di conseguenza 
nell’assicurazione sanitaria sono incluse solo le cure terminali (13, 15, 25). Di conseguenza il 
personale dedicato alle cure palliative è stato formato principalmente all’interno degli 
ospedali per trattare pazienti oncologici in stadio avanzato o persone che rientrano nei criteri 
di limitata aspettativa di vita (ovvero meno di tre o sei mesi). Questo genera una disparità 
nell’accesso alle cure palliative per coloro che ne hanno bisogno e in particolare coloro che 
sono affetti da condizioni multiple per periodi di tempo più lunghi. 

 

4. Sviluppare o ridisegnare i regolamenti per includere meccanismi che assicurino l’accesso a 
servizi multidisciplinari per trattamenti palliativi in tutti i centri medici. 

Spiegazione: le ricerche hanno dimostrato che l’accesso a cure palliative specializzate o a 
personale multidisciplinare specializzato in cure palliative non è sempre ottimale. In 
particolare è stato dimostrato che i pazienti non oncologici inclusi gli anziani in condizioni di 
fragilità sottoposti a cure a lungo termine hanno uno scarso accesso a queste risorse(24, 26, 
27, 28, 29).  

Tuttavia, molti addetti sanitari in molti paesi del mondo non hanno mai ricevuto una 
formazione specifica in cure palliative e mancano loro le conoscenze e le competenze per 
rispondere ai bisogni specifici dei pazienti che richiedono queste cure(15). Occorre anche che 
siano disponibili 24/7 servizi specializzati in trattamenti palliativi per fornire consigli agli 
operatori e assistenza ai pazienti che rispondano alle loro esigenze, in tutte le strutture 
assistenziali (30). 

Il bisogno di assistenza spesso aumenta durante il decorso della malattia e spesso implica 
una transizione tra diversi livelli di cura e anche tra diversi contesti residenziali in casi 
complessi. Le politiche sanitarie devono tenerlo in considerazione e devono dare accesso a 
specifici servizi sulle cure palliative basate sui bisogni del paziente e della famiglia, così come 
sui diversi livelli di esperienza degli operatori. 
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5. Promuovere un cambio di paradigma nell’assistenza sanitaria e sociale verso un sistema in cui tutti 
gli operatori sanitari abbiano conoscenze basilari sulle cure palliative, per dar loro le capacità di 
fornire cure incentrate sul paziente e focalizzate sulla famiglia a tutte le persone con malattie 
limitanti, basate su piani di cura personalizzati, con attenzione a tutti i bisogni del paziente e della 
sua famiglia. 

 

Spiegazione: Benché tutte le persone anziane con una malattia limitante trarrebbero 
beneficio da un approccio di cura palliativa, non tutti hanno bisogno di cure palliative 
specialistiche o di servizi ospedalieri (31). Fornire cure palliative in modo efficiente ed efficace 
a tutte le persone che lo necessitano richiede agli operatori sanitari di acquisire e mantenere 
competenze di base sulle cure palliative (31).  

Tuttavia, vari studi hanno dimostrato che gli operatori sanitari spesso non possiedono 
nemmeno conoscenze di base sulle cure palliative come ad esempio comunicare informazioni 
sensibili, aprire una conversazione sulla pianificazione di cure avanzate, prendere decisioni 
insieme al paziente o alla famiglia, una adeguata diagnosi e gestione dei sintomi (32-35). È 
necessario un cambio di paradigma per integrare i principi delle cure palliative nell’assistenza 
medica e sociale tradizionale e in particolare nella pratica medica. 

Tutti gli operatori sanitari dovrebbero conoscere i principi di base dei trattamenti palliativi 
(13) e l’importanza di una pianificazione avanzata delle cure, di una comunicazione sulle 
preferenze dei trattamenti, desideri e problemi di una vita arrivata al termine (15, 32). A 
livello generale sono stati individuati dei modelli ricorrenti nella tipologia di problemi, bisogni 
e desideri dei pazienti con malattie limitanti e le persone della famiglia che li assistono, ma 
ogni singolo paziente e ogni famiglia ha una combinazione unica di bisogni (36, 37) 

Inoltre questi bisogni cambieranno nel tempo, fattore che aumenta il bisogno di una 
valutazione a intervalli regolari. Una cura palliativa strutturata e proattiva è anche coerente 
con il modello di cura delle malattie croniche di Wagner’s che suggerisce di trasformare 
l’assistenza sanitaria da una cura acuta e reattiva a un’interazione pianificata e regolare tra 
paziente e un gruppo di operatori, con l’obiettivo primario di prevenire complicazioni (38). 

 

 
6. Supportare la collaborazione inter-professionale e multi-disciplinare come pietra miliare di una 

cura e una formazione sulle cure palliative di alta qualità.  
 
Spiegazione: un buon lavoro di squadra tra varie specializzazioni è cruciale per fornire 
un’assistenza olistica incentrata sul paziente, e ha mostrato di migliorare il processo di assistenza 
e cura, di ridurre l’incidenza di eventi avversi, di poter ridurre la permanenza e i costi del 
trattamento ospedalieri, di avere un ruolo positivo nella soddisfazione professionale e di ridurre 
lo stress da lavoro e il turnover degli operatori (39-43).  
Per ottenere e mantenere una collaborazione inter-professionale effettiva è necessaria una 
pianificazione di obiettivi condivisi, una condivisione di responsabilità, incontri regolari e 
strutturati tra gli operatori di varie discipline, una buona guida del team e un coordinamento dei 
piani di cura. A parte un buon lavoro di squadra a livello pratico, è importante che esista una 
collaborazione inter-disciplinare anche a livello politico, specialmente nel contesto delle cure 
palliative per gli anziani. Le cure palliative hanno chiaramente interessi condivisi con l’assistenza 
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di base, la medicina geriatrica, neurologia e altre specializzazioni mediche, che rende 
incredibilmente importante la collaborazione tra varie discipline e vari settori. Si potrebbe 
pensare di creare gruppi di lavoro interdisciplinari, gruppi di interesse specifici o gruppi di 
specialisti che servano da piattaforma per migliorare la comunicazione, le iniziative di 
collaborazione e come portavoce per i legislatori nazionali e internazionali (13, 44). 

 
7. Investire nella creazione di percorsi formativi e nella formazione sul trattamento palliativo in 

modo trasversale a tutte le discipline sanitarie e di assistenza sociale a livello di laurea primaria e 
secondaria, e creare uno specifico corso di laurea per le cure palliative.  

 

Spiegazione: Occorre fornire a tutti gli operatori le conoscenze di base perchè possano 
fornire cure palliative e la conoscenza necessaria per sapere quando chiedere aiuto ad un 
operatore specialista in cure palliative. Ad oggi, la formazione per studenti e operatori 
dell’assistenza socio-sanitaria è incentrata sulla cura, e spesso si limita ai sintomi fisici e alla 
cura reattiva. 

Se il trattamento palliativo è presente nei curricula degli studenti è spesso non obbligatorio. 
Studi hanno dimostrato che l’inclusione di cure palliative e di assistenza terminale nei corsi di 
studio di medicina e infermieristica sta acquistando più importanza, ma è ancora a un livello 
non-ottimale (45, 46). Gli operatori sanitari considerano ancora la salute come la mancanza 
di malattia (OMS 1948) e non come la capacità di adattamento e autonomia (47). 
Quest’ultima dovrebbe essere inclusa nei curricula insieme a conoscenze di base sul 
trattamento palliativo. 

Il trattamento palliativo dovrebbe essere incluso come materia obbligatoria in tutti i corsi di 
laurea di medicina e assistenza sociale. Inoltre, dovrebbe essere parte dei servizi interni dei 
centri medici e parte integrante dell’educazione continuativa di tutti gli operatori che 
assistono persone che necessitano cure palliative (48). Inoltre occorre creare delle cattedre 
universitarie così da integrare i trattamenti palliativi all’interno dei corsi di medicina, 
infermieristica e assistenza sociale. 

L’Atlas dell’Associazione Europea per i trattamenti palliativi pubblicato nel 2013 mostra che 
solo in 14 dei 30 paesi europei esistono professori specializzati in cure palliative nelle facoltà 
di medicina (28). In Inghilterra, Irlanda, Polonia, Lituania e Norvegia la medicina palliativa ha 
un suo status come una specializzazione a se stante, e in otto altri paesi europei è vista come 
una sotto-specializzazione (28).  

Nei paesi in cui le cure palliative sono state riconosciute come un percorso di studi a sé è più 
probabile che ci sia un’organizzazione nazionale attiva, che promuove la ricerca, la 
formazione e l’aggiornamento continuo, e fornisce strutture per aprire una comunicazione e 
una collaborazione con altre discipline e altri paesi europei nell’area di interesse. 

 

8. Promuovere consapevolezza attraverso approcci a livello comunitario: educazione del pubblico 
e formazione di assistenti familiari e volontari. 

Spiegazione: per aumentare le possibilità che le persone che necessitano cure palliative abbiano 
accesso al giusto servizio, è fondamentale che il pubblico generale capisca cosa sono le cure 
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palliative (49, 50), chi deve essere indirizzato verso quali servizi e cosa questi servizi possono 
offrire a pazienti e famiglie. I trattamenti palliativi sono spesso interpretati erroneamente come 
trattamenti per pazienti senza speranza e associati a pazienti terminali. Fino a che il pubblico non 
sarà consapevole che le cure palliative possono iniziare ad uno stadio iniziale della malattia, 
affiancati ai trattamenti curativi, la percezione errata continuerà ad esistere. Le città aperte ai 
cittadini con demenza possono essere considerate come un esempio di successo da seguire 
perché generano consapevolezza e comprensione verso la demenza. Approcci comunitari possono 
stimolare il pubblico generale a prendere qualche responsabilità, per esempio facendo 
volontariato per aiutare gli operatori sanitari e potrebbero quindi diventare importanti per 
l’integrazione delle cure palliative per persone anziane (51, 52). 

 

9. Aumentare le possibilità di finanziamenti per la ricerca nazionale e internazionale sulle cure 
palliative.  

 
Spiegazione: la ricerca è essenziale per ottenere prove scientifiche ed è cruciale per fare passi 
avanti. I trattamenti palliativi sono un campo relativamente nuovo della ricerca scientifica. La 
maggior parte delle prove esistenti sono abbastanza recenti e hanno dei limiti sotto vari punti 
di vista (4, 53-58). Se confrontiamo la disponibilità di fondi per studiare le cure palliative con 
gli studi sulla prevenzione e la cura di malattie gravi come il cancro, COPD, problemi cardiaci, 
malattie neurodegenerative o fragilità, vediamo che le risorse dedicate alle cure palliative 
sono estremamente limitate.  
L’integrazione ottimale di servizi per i trattamenti palliativi basati sulla ricerca per tutte le 
persone affette da malattie gravi o croniche sarà possibile sono se gli enti nazionali e 
internazionali che finanziano la ricerca inseriranno le cure palliative nelle loro priorità.  
Queste priorità dovrebbero includere sia studi osservativi sia studi con interventi su gruppi 
con varie malattie e diversi luoghi di cura, specialistici e non. La ricerca sulle persone 
sottoposte a cure palliative presenta svariate sfide metodologiche e problemi etici. Per 
questo tali studi richiedono spesso molto tempo, lavoro, preparazione attenta e valutazioni 
complesse 

 
10. Definire meccanismi continuati per monitorare e migliorare la qualità e le possibilità d’accesso 

alle cure palliative.  

Spiegazione: Spesso le nuove scoperte e le nuove raccomandazioni non vengono messe in 
atto nel lavoro quotidiano. Per ottenere un miglioramento continuo qualitativo occorre 
mettere in atto misurazioni strutturate con l’aiuto di indicatori di qualità o dati sui risultati 
riportati dai pazienti seguiti da attività di miglioramento della qualità. 

Se si valuta la qualità delle cure, se si definiscono gli obiettivi, se si analizzano le barriere e gli 
incentivi al raggiungimento degli obiettivi, se si definiscono dei piani e si valuta se gli obiettivi 
sono stati raggiunti o meno tutti i pazienti che ne hanno bisogno riusciranno finalmente ad 
avere accesso alle cure palliative (59-61). 

A livello della popolazione, si potrebbe aumentare sostanzialmente anche l’osservazione di 
dove e come le persone muoiono per monitorare più da vicino la qualità e le possibilità 
d’accesso alle cure palliative. I certificati di morte possono fornire importanti informazioni 
riguardo l’età, il genere e la causa del decesso, ma sarebbe utile creare degli standard 
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internazionali sulle informazioni riguardo il luogo del decesso, così come sarebbe utile 
includere indicatori che indichino la qualità del decesso o la qualità delle cure terminali. 
L’identificazione di indicatori qualitativi appropriati richiederebbe ulteriori ricerche e 
collaborazione internazionale. 

 
 
I firmatari a livello nazionale e internazionale riconoscono il bisogno di una migliore integrazione delle 
cure palliative in un’UE che sia attenta a tutte le età e sprona i legislatori e i responsabili delle decisioni, 
nazionali e internazionali, a lavorare per implementare queste raccomandazioni entro il 2020. 
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