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“A paradox

We are still practicing acute 
care medicine in a world of 

chronic disease”

Robert L. Kane - University of Minnesota School of Public Health,  1999











LE SFIDE ETICHE IN CURE PALLIATIVE

Applicare e diffondere la Legge 217/19

Proseguire nel contrasto al paternalismo e familismo

Proseguire nel favorire una accettazione della morte (prevenzione 
della sproporzionalità diagnostico-terapeutica)

Aggiornare la pratica della Sedazione Palliativa

Percorrere il sottile crinale della prevedibile legalizzazione della 
Morte Medicalmente Assistita (MMA)



La direzione



Processo decisionale 
e principi etici

Maggio 2014 

Principles of:

• Autonomy

• Beneficence

• Non maleficence

• Justice



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

LEGGE 22 dicembre 2017, n. 219 

(18G00006) (GU n.12 del 16-1-2018) 

note: Entrata in vigore del provvedimento: 31/01/2018
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Art. 39 Assistenza al paziente con prognosi infausta….



TRE PRINCIPI GUIDA

 

    Appropriatezza     Proporzionalità     Consensualità        



ETICA PRINCIPIALISTA  (principi relativi) 

◼ AUTONOMIA: rispetto per l’autodeterminazione 
del paziente

 

◼ BENEFICIALITÀ: fare il bene del paziente (?)
 

◼ NON MALEFICIALITÀ: non fare il male del 

paziente   (?)

◼ GIUSTIZIA (ACCESSO E DISTRIBUTIVA): equo 
accesso ai servizi sanitari e promozione di 
un’equa distribuzione delle (limitate) risorse. 



AUTONOMIA BENEFICIALITA’

DECISIONI CONDIVISE

PIANIFICAZIONE DELLE 

CURE

DAT

PATERNALISMO

BEST INTEREST ETICO

SE CONFLITTO DI OPINIONE

PREVALE VOLONTA’ PAZ.

SE CONFLITTO PREVALE 

VOLONTA’ ESTERNA 

(MEDICA E/O MORALE)

GIUDIZIO SOSTITUTIVO

sec. BIOGRAFIA

ALLEANZA

TERAPEUTICA?

FAMILISMO

GIUDIZIO SOSTITUTIVO

sec. BIOLOGIA

BEST INTEREST 

BIOLOGICO 

INFORMAZIONE CONSENSO?



Morte prevedibile, 
attesa

Processo del morire gestito: 

• quando morire
• come morire
• dove morire

Scelte etiche

Scelte cliniche



CONOSCERE LA BUSSOLA DEL «CHI DECIDE ?»

PAZIENTE 

MENTALMENTE 

CAPACE (competent)

PAZIENTE NON 

COMPETENT O CHE 

NON VUOLE 

SAPERE/DECIDERE

CONSENSO 

INFORMATO

 PIANIFICAZIONE 

CONDIVISA CURE

DIRETTIVE                 

ANTICIPATE 

GIUDIZIO

SOSTITUTIVO 

BEST  
INTEREST



Norme in materia di consenso 
informato e di disposizioni anticipate 

di trattamento 
LEGGE 22 dicembre 2017, n. 219 

(18G00006) (GU n.12 del 16-1-2018) 

note: Entrata in vigore del provvedimento: 31/01/2018



Art. 1. 
(Consenso informato) 

1. La presente legge, nel rispetto dei princìpi di cui agli 
articoli 2, 13 e 32 della Costituzione e degli articoli 1, 
2 e 3 della Carta dei diritti fondamentali dell'Unione 
europea, tutela il diritto alla vita, alla salute, alla 
dignità e all'autodeterminazione della persona e 
stabilisce che nessun trattamento sanitario può essere 
iniziato o proseguito se privo del consenso libero e 
informato della persona interessata, tranne che nei 
casi espressamente previsti dalla legge. 



7. Nelle situazioni di emergenza o di 
urgenza il medico e i componenti 
dell'équipe sanitaria assicurano le cure 
necessarie, nel rispetto della volontà 
del paziente ove le sue condizioni 
cliniche e le circostanze consentano di 
recepirla. 

Art. 1



Art. 5. 
(Pianificazione condivisa delle cure) 

1. Nella relazione tra paziente e medico di cui 
all'articolo 1, comma 2, rispetto all'evolversi delle 
conseguenze di una patologia cronica e invalidante o 
caratterizzata da inarrestabile evoluzione con prognosi 
infausta, può essere realizzata una pianificazione 
delle cure condivisa tra il paziente e il medico, 
alla quale il medico e l'équipe sanitaria sono 
tenuti ad attenersi qualora il paziente venga a 
trovarsi nella condizione di non poter esprimere il 
proprio consenso o in una condizione di incapacità. 



Art. 4. 
(Disposizioni anticipate di trattamento) 

1. Ogni persona maggiorenne e capace di intendere e di 
volere, in previsione di un'eventuale futura incapacità di 
autodeterminarsi e dopo avere acquisito adeguate 
informazioni mediche sulle conseguenze delle sue scelte, può, 
attraverso le DAT, esprimere le proprie volontà in materia di 
trattamenti sanitari, nonché il consenso o il rifiuto rispetto 
ad accertamenti diagnostici o scelte terapeutiche e a singoli 
trattamenti sanitari. Indica altresì una persona di sua fiducia, 
di seguito denominata «fiduciario», che ne faccia le veci e la 
rappresenti nelle relazioni con il medico e con le strutture 
sanitarie. 



Art. 2. 
(Terapia del dolore, divieto di ostinazione irragionevole 

nelle cure e dignità nella fase finale della vita) 

1. Il medico, avvalendosi di mezzi appropriati allo stato 
del paziente, deve adoperarsi per alleviarne le 
sofferenze, anche in caso di rifiuto o di revoca del 
consenso al trattamento sanitario indicato dal medico. 
A tal fine, è sempre garantita un'appropriata terapia 
del dolore, con il coinvolgimento del medico di medicina 
generale e l'erogazione delle cure palliative di cui alla 
legge 15 marzo 2010, n. 38. 



2. Nei casi di paziente con prognosi infausta a 
breve termine o di imminenza di morte, il 
medico deve astenersi da ogni ostinazione 
irragionevole nella somministrazione delle 
cure e dal ricorso a trattamenti inutili o 
sproporzionati. In presenza di sofferenze 
refrattarie ai trattamenti sanitari, il medico 
può ricorrere alla sedazione palliativa 
profonda continua in associazione con la 
terapia del dolore, con il consenso del 
paziente. 



CRITERIO di PROPORZIONALITA’

TRATTAMENTO PROPORZIONATO/SPROPORZIONATO                                  
(ORDINARIO/STRAORDINARIO)

in base a:  

§    probabilità di successo

§  aumento della quantità di vita

§  aumento della qualità di vita

§     oneri (fisici, psichici, economici) 

Accanimento Terapeutico

benefici oneri



A QUALI TRATTAMENTI SI PUO’ 

PORRE UN LIMITE ? 

• Rianimazione cardio-polmonare

• Ventilazione artificiale

• Vasopressori e inotropi

• Terapie sostitutive renali

• Idratazione e nutrizione artificiale

• Interventi chirurgici

• Emotrasfusioni

• Chemio – radio-terapia, ecc.



ACCANIMENTO TERAPEUTICOABBANDONO 
TERAPEUTICO

LIMITELIMITE

APPROPRIATEZZA 
CLINICA 

LICEITA’ ETICA

OSTINAZIONE 
IRRAGIONEVOLE

SPROPORZIONE 
TERAPEUTICA 



• Definizioni di SP

• Tipi di SP

• Farmaci e modalità di somministrazione

Versione 1.1 del 23/5/2023

https://www.iss.it/documents/20126/8657013/

LG+429+SIAARTI_SICP_Sedazione+Palliativ

a_v2.pdf/bf691c4c-bb39-2067-435e-

cbc044fb82ff?t=1684925965384 

https://www.iss.it/documents/20126/8657013/LG+429+SIAARTI_SICP_Sedazione+Palliativa_v2.pdf/bf691c4c-bb39-2067-435e-cbc044fb82ff?t=1684925965384
https://www.iss.it/documents/20126/8657013/LG+429+SIAARTI_SICP_Sedazione+Palliativa_v2.pdf/bf691c4c-bb39-2067-435e-cbc044fb82ff?t=1684925965384
https://www.iss.it/documents/20126/8657013/LG+429+SIAARTI_SICP_Sedazione+Palliativa_v2.pdf/bf691c4c-bb39-2067-435e-cbc044fb82ff?t=1684925965384
https://www.iss.it/documents/20126/8657013/LG+429+SIAARTI_SICP_Sedazione+Palliativa_v2.pdf/bf691c4c-bb39-2067-435e-cbc044fb82ff?t=1684925965384


La Sedazione Palliativa per sintomi refrattari è una procedura 

terapeutica mirata alla riduzione o abolizione intenzionale della 

vigilanza/coscienza con mezzi farmacologici, allo scopo di ridurre o 

abolire, secondo la necessità, la percezione di una sofferenza 

intollerabile dichiarata dal malato o valutata dai curanti e 

provocata da uno o più sintomi refrattari in fase avanzata o 

terminale di malattia

Definizioni

La Sedazione Palliativa per sospensione di trattamenti di sostegno 

vitale è una procedura terapeutica mirata, secondo la necessità, 

alla riduzione o abolizione intenzionale della vigilanza/coscienza 

con mezzi farmacologici, allo scopo di eliminare la percezione della 

sofferenza provocata dalla sospensione di trattamenti di sostegno 

vitale.



Revised European Association for Palliative Care (EAPC) recommended

framework on palliative sedation: An international Delphi study (In press)

Séverine M. Surges1*/ Holger Brunsch1*, Birgit Jaspers1,2, Kathi Apostolidis3, Antonella Cardone4,5, Carlos

Centeno6,7, Nathan Cherny8, Àgnes Csikós9, Robin Fainsinger10, Eduardo Garralda6,7, Julie Ling11, Johan

Menten12, Sebastiano Mercadante13, Daniela Mosoiu14,15, Sheila Payne16, Nancy Preston16, Lieve Van den

Block17, Jereon Hasselaar18,19, Lukas Radbruch1,19

https://eapcnet.wordpress.com/category/patient-family-care/symptom-control/palliative-sedation/page/2/ 

What to do when symptoms are refractory – the new EAPC framework on palliative sedation.

The revised framework was approved by the EAPC board of directors in January 2023.

https://eapcnet.wordpress.com/category/patient-family-care/symptom-control/palliative-sedation/page/2/
https://eapcnet.wordpress.com/2023/07/04/what-to-do-when-symptoms-are-refractory-the-new-eapc-framework-on-palliative-sedation/


What this paper adds

• This paper provides the first consensus-based guidance on palliative sedation structured in 42 statements and

explanatory texts, for which a high or very high level of consensus has been reached among experts from 28

different countries with a broad range of professions, and a European patient organisation.

• The importance of patient autonomy is emphasised in all phases of the process (timely discussion of patient

preferences, shared decision-making process, informed consent by patient/legal representative).

• The term refractory suffering defined as to encompass physical and psychological symptoms as well as

existential suffering is used to reflect the shift towards a broader recognition of existential suffering as

indication for palliative sedation.

• Based on the three key principles of (1) refractoriness of suffering, (2) proportionality, which has been explicitly

introduced in the definition of palliative sedation and (3) independent decision-making for hydration, no specific

period of remaining life expectancy has been defined for the use of palliative sedation.



Domain Statement

1. Definition 1. Palliative sedation aims to relieve refractory suffering

through the monitored proportional use of medications

intended to reduce consciousness in patients with life-

limiting disease. Palliative sedation has major social and

ethical implications requiring specific considerations by

patients, significant others and care providers.

2. Symptoms or a state of existential distress are

considered to be refractory when there is a lack of

methods likely to provide appropriate relief within an

acceptable time frame and without unacceptable

adverse effects.

3. The notion of refractoriness can be applied to a single

symptom/state or to a cluster of symptoms/states

whose combination leads to a condition which the

patient feels is intolerable. Determining refractoriness

is a joint decision between the physician (and/or the

multi-professional team) and the patient or their legal

representative/significant others.



2. Indication
4. Palliative sedation is used

(1) for the management of refractory suffering;

(2) in emergency situations in case of imminent death; 

(3) in end-of-life weaning from life sustaining support, when the 

occurrence of refractory suffering is foreseeable;

(4) as temporary respite when treatment cannot achieve sufficient 

relief in an acceptable timeframe

5. The aim of palliative sedation is to relieve refractory suffering, not to 

shorten life

6. Palliative sedation in the management of refractory psychological 

symptoms and existential distress is different from other situations 

for some major reasons:

(1) The severity of the distress may be very dynamic and 

idiosyncratic, and psychological adaptation and coping may occur. 

Therefore, it is much more difficult to establish refractoriness;

(2) The pharmacological and non-pharmacological approaches have 

low adverse effects;

(3) The presence of this distress does not necessarily indicate a 

far advanced state of physiological deterioration.



Rapporti tra Cure Palliative (CP)  e Morte Medicalmente 
Assistita (MMA)

•  obiettivi diversi (controllo della 
sofferenza e accompagnamento vs 
induzione di morte

• Mezzi diversi (sedativi e analgesici vs 
farmaci letali)



Bisogna evitare la confusione fra Cure Palliative e MMA, 
soprattutto in relazione alla Sedazione Palliativa (SP): sono 
procedure diverse; non è corretto:

• confonderle (generando il rischio di 
incrementare le diffidenze «pro-life» vs. le 
CP)

• snaturare le indicazioni alla SP per cercare 
di aggirare la non legalizzazione del SMA da 
parte dei «pro-choice»



Bisogna evitare che il dibattito sulla MMA comporti un 
ostacolo alla diffusione e al rafforzamento delle Cure 
Palliative 
( attuale insufficienza dell’offerta rispetto ai bisogni e  grande 
disomogeneità di sviluppo regionale  e locale; 2/3 degli italiani non le 
conoscono!)

 Rapporto al Parlamento sullo stato di attuazione della Legge n. 38 del 15 marzo 2010 

"Disposizioni per garantire l'accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore" 
http://www.salute.gov.it/portale/documentazione/p6_2_2_1.jsp?lingua=italiano&id=2814  

A tutti coloro che fanno richiesta di SMA vanno 
prospettate e concretamente offerte valide Cure Palliative 
per evitare un improprio ricorso al SMA (netta riduzione 
delle richieste di MMA trattando le sofferenze psico-fisiche) 

http://www.salute.gov.it/portale/documentazione/p6_2_2_1.jsp?lingua=italiano&id=2814
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