
Do
ss

ie
r 

Cu
re

 p
al

lia
tiv

e

Come si muore in Italia
Storia e risultati dello studio Senti-MELC
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Nella società contemporanea molti cambia-
menti epocali hanno contribuito a mutare 
l’approccio alla morte e a trasformare il 
processo del morire. Grazie soprattutto 
alle migliorate condizioni igieniche di vita, il 
tempo di sopravvivenza negli ultimi decenni 
ha subito un notevole allungamento, a cui 
inevitabilmente è conseguito un proporzio-
nale incremento di quelle patologie croni-
che e degenerative in grado di condurre a 
morte. A sua volta, lo straordinario svilup-
po della tecnica medica ha dimostrato di 
poter incidere sempre più spesso sui tempi 
e modi del trapasso, talora tuttavia con il 
risultato di dilatare il tempo di invalidità e 
del morire, più che quello di vita piena. Tutto 
ciò si deve poi confrontare con l’evolvere 
di una nuova sensibilità che attribuisce in 
modo più convinto dignità all’autodetermi-
nazione di ciascun individuo, il quale è ora 
più incline ad adottare scelte anche alla 
conclusione della propria esistenza. Infine, 
va ricordato che, all’interno del contesto in 
cui questi fenomeni accadono e si osserva-
no, un ruolo non certo trascurabile è giocato 
dalla crescente preoccupazione per i costi 
collettivi destinabili alla salute ed è elemen-
to che interagisce con gli altri fattori.
Ne risulta insomma un quadro a suo modo 
affascinante e profondamente coinvolgente, 
ma anche oltremodo complesso, intricato, 
tormentato e ambivalente nei suoi molteplici 
riflessi d’ordine culturale, sociale, antropo-
logico, psicologico, etico, religioso, politico, 
economico, professionale, giuridico, deonto-

logico e così via. Su questi argomenti fiumi 
di parole e immagini sono scritte e proposte 
all’opinione pubblica, con impatto media-
tico talvolta dirompente, eppure piuttosto 
sorprendentemente si deve annotare una 
sostanziale carenza di dati sul modo e sulle 
circostanze in cui la gente muore, informa-
zioni in grado di offrire una visione d’insie-
me su cui poter fondare riflessioni mature e 
scelte personali consapevoli, su cui modu-
lare decisioni cliniche appropriate, su cui 
progettare e intraprendere azioni di salute 
pubblica efficaci oltre che territorialmente 
omogenee. Gli studi disponibili erano infatti 
ristretti a particolari ambiti di cura (come gli 
hospice, o le unità di cure palliative), oppu-
re a specifiche tipologie di pazienti (quali i 
malati neoplastici), per lo più incentrati su 
singoli argomenti (ad esempio il luogo del 
decesso, o il trattamento adottato) e oltre-
tutto in assenza di comparazione tra intere 
popolazioni appartenenti a differenti paesi. 
Quanto emergeva orientava comunque sul 
fatto che molto ci fosse da migliorare nelle 
cure fornite ai morenti, senza che nel mondo 
si potessero contare meritevoli eccezioni.

Il contesto di ricerca europeo
Per ridurre tale lacuna dei ricercatori del 
Belgio nel 2005 hanno per primi introdot-
to un’innovativa strategia di indagine, che 
consiste nell’affidare alla locale rete nazio-
nale di medici sentinella della Medicina 
Generale il compito di raccogliere, median-
te un questionario standardizzato, osserva-

zioni continue sulla condizione dei morenti 
(studio Senti-MELC 8: Monitoring End-of-
Life Care with Sentinel surveillance net-
works of general practitioners). Il progetto 
riscuote un notevole interesse e i risultati 
sono pubblicati negli anni successivi su rivi-
ste internazionali 1 4 9 10. In Belgio, dove ai 
medici di medicina generale (MMG) è attri-
buito un ruolo cardine nel coordinare l’assi-
stenza a quasi l’intera popolazione (95%), 
compresi coloro che risiedono in case di 
cura, la rete sentinella è attiva fin dal 1979 
e si accolla il controllo di uno spettro ampio 
di problemi di salute (almeno otto argomenti 
ogni anno). I 181 MMG (dato precisamente 
riferito agli anni 2005 e 2006) che parte-
cipano volontariamente alla rete realizzano 
una copertura dell’1,75% della popolazione 
totale: essi sono rappresentativi per sesso, 
età e distribuzione geografica dei 10.578 
MMG presenti sull’intero territorio (Fig. 1).
Inizialmente l’interesse prioritario in Belgio 
era rivolto a sondare l’impatto della legge 
sull’eutanasia e il suicidio assistito da poco 
tempo lì introdotta e di conseguenza il que-
stionario dedicato verteva principalmente 
sulle decisioni di fine vita.
In seguito, i riconosciuti pregi della meto-
dica e la disponibilità degli epidemiologi 
belgi, mostratisi ben propensi a esportare 
e a condividere quel modello di ricerca con 
altre realtà geografiche per la possibilità di 
realizzare confronti, hanno fatto sì che si 
ponessero le basi per una vera e propria rete 
di sorveglianza europea sulle cure di fine vita. 
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A partire dal 2007 è infatti la volta dei Paesi 
Bassi ad adottare quello stesso sistema di 
sorveglianza. Limitrofa al Belgio e discreta-
mente simile a esso per molti aspetti cul-
turali e normativi, l’Olanda tuttavia prevede 
che l’assistenza agli ospiti delle case di cura 
non sia fornita da medici delle cure primarie, 
bensì da personale specialistico.
Mentre altri Paesi Europei, quali la Spagna, 
la Svizzera, la Francia, il Regno Unito, il 
Portogallo, dichiarano l’intenzione di orga-
nizzarsi per un successivo allineamento, 
nel 2009 è la volta dell’Italia ad affiancarsi 
a pieno titolo nel monitoraggio. L’ingresso 
dell’Italia, che aveva collaborato fin dall’ini-
zio con il gruppo di ricerca belga alla piani-
ficazione e al perfezionamento del proget-
to, è preceduto da un periodo di adeguata 
preparazione, durante il quale vengono 
collegialmente discussi e messi a punto 
gli obiettivi e i contenuti dello studio, la tra-
duzione e il pre-testing del questionario, la 
fase pilota della rilevazione, il reclutamento 
dei ricercatori. è a questo punto che ven-
gono introdotti alcuni significativi cambia-
menti, resi ancora una volta possibili dalla 
flessibilità espressa dai partner belgi: si 
decide così che il nucleo di informazioni da 
raccogliere in modo condiviso sia orienta-

to, più che sulle decisioni di fine vita, sulle 
cure fornite ai morenti negli ultimi tre mesi 
di vita, ambito che riassume con maggiore 
equilibrio l’interesse conoscitivo dei rispet-
tivi gruppi partecipanti. Va pure ricordato 
che, per prepararlo al suo utilizzo interna-
zionale, il questionario strutturato comune 
predisposto per l’autocompilazione da parte 
del medico (scheda Senti-MELC) è sotto-
posto al processo di “backward/forward 
translation”, così da assicurare la migliore 
comprensibilità e omogeneità di significati 
pur tra lingue differenti.

L’avvio dello studio  
Senti-MELC in Italia 
La Tabella I riassume le fasi stabilite per lo 
sviluppo organizzativo, attuativo e scientifi-

co dello studio Senti-MELC nella sua pro-
paggine nazionale e nella successiva esten-
sione europea. 
In Italia il progetto si realizza attraverso la 
collaborazione di differenti soggetti:
1. MELC appunto, il gruppo di ricerca 

belga a cui è riconosciuta la paternità 
dell’idea originaria della metodologia 
Senti-MELC e che inoltre coordina il suo 
ulteriore ampliamento su scala europea;

2. ISPO (Istituto per lo Studio e la 
Prevenzione Oncologica) di Firenze. 
L’Istituto offre in particolar modo la sua 
esperienza specifica, le sue compe-
tenze e la conduzione sul versante più 
prettamente metodologico e del con-
trollo della qualità dei dati;

3. SIMG (Società Italiana di Medicina 
Generale) fornisce il proprio apporto 
soprattutto in termini organizzativi, nel 
costituire un prototipo di rete nazionale 
di MMG sentinella, preparati per una 
raccolta dati sulle cure di fine vita che 
si possa dimostrare affidabile, e inoltre 
nel predisporre le modalità di invio elet-
tronico dei dati raccolti;

4. Ministero della Salute, il quale finan-
zia l’indagine dei medici sentinella di 
Medicina Generale per le cure di fine 
vita (progetto “Monitoring the quality 
of end-of-life care through palliative 
care services and a sentinel network of 
GPs”) in quanto parte di un più artico-
lato programma di ricerche oncologiche 
(Programma Integrato Oncologia [PIO] 
n. 6 “Valutazione, sperimentazione e 
implementazione di trattamenti di sup-
porto, interventi assistenziali, program-
mi integrati e di miglioramento della 
qualità delle cure per il malato oncolo-
gico”) del quale è capofila la Regione 
Liguria. Il programma integrato prevede 
uno sviluppo triennale, ma il finanzia-
mento destinato allo studio dei medici 
sentinella è limitato al solo anno 2009.

Figura i.

La rete di sorveglianza in Belgio.

Percentuale popolazione raggiunta: 

[1,30-3,47]

< 1,00 1,00-1,50

> 2,001,51-2,00

Tabella i.

Fasi dello studio Senti-MELC in Italia.

1) Organizzazione della rete sentinella italiana (2008)

2) Fase nazionale (2009; 2010): raccolta ed elaborazione delle informazioni provenienti dal 
territorio nazionale

3) Fase internazionale (posteriore al 2010): accorpamento, elaborazione e confronto dei dati 
prodotti dalle reti dei Paesi europei partecipanti (Belgio, Paesi Bassi, Italia, Spagna)
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Organizzazione della rete 
sentinella italiana
Approntato il questionario comune, si trat-
tava poi di utilizzarlo in un gruppo idoneo 
di ricercatori. Già a partire dal 2000 esiste 
sul suolo nazionale un sistema sentinella di 
sorveglianza che vede impegnati sul campo 
MMG e pediatri di libera scelta ingaggiati 
e gestiti a livello istituzionale, ma esso è 
esclusivamente diretto al monitoraggio 
dell’influenza. Le difficoltà ad accedere a 
questa rete precostituita hanno condot-
to alla necessità di attivarne una ex-novo, 
che comunque doveva rispondere ad alcuni 
precisi quanto indispensabili requisiti: esse-
re allestita e resa operativa in tempi brevi e 
con costi contenuti; includere medici ricer-
catori motivati a quel compito professiona-
le, addestrati alla raccolta di dati accurata 
e attrezzati alla registrazione elettronica e 
alla successiva trasmissione telematica di 
informazioni; assicurare in ogni caso che 
il campione di medici rilevatori fosse rap-
presentativo del territorio nazionale quale 
ineludibile premessa alla correttezza delle 
inferenze.
La presenza capillare della SIMG in ogni 
regione italiana, la cultura da lungo tempo 
promossa da questa Società nella gestio-
ne informatizzata dell’attività professionale 
quotidiana e l’esperienza maturata nella 

raccolta di informazioni cliniche per mezzo 
della base dati Health Search hanno fatto sì 
che gran parte dei criteri citati fosse sod-
disfatta senza serie difficoltà. Sono stati 
così arruolati 168 medici appartenenti a 
nove aree corrispondenti ad altrettante ASL 

(Aziende Sanitarie Locali) distribuite su tutto 
il territorio nazionale e identificate in modo 
tale da informare su ciò che accade in quat-
tro distinte macroaree: Nord Ovest, Nord Est, 
Centro e Sud Italia rispettivamente (Tab. II). 
Globalmente è stata realizzata una copertu-
ra della popolazione del 4,3% (Fig. 2).
Più complesso invece appariva perseguire 
la rappresentatività del campione di ricerca-
tori. Molta cura è stata posta nel reclutare i 
medici in modo che in ciascuna ASL fosse 
mantenuta la distribuzione specifica per 
numero, età e sesso rispetto alla totalità dei 
colleghi, ma la principale difficoltà consiste-
va nell’evitare di arruolare in maggioranza 
sanitari dotati di particolari attitudini ed 
esperienza in cure palliative, introducendo 
con ciò possibili confondimenti nell’inter-
pretazione delle rilevazioni assunte. Per la 
verità, la probabilità di incorrere in questo 
genere di errore era già attenuata dal fatto 
che i contenuti del questionario destinato 
alla compilazione lasciavano poco spazio 
alla soggettività dei medici intervistati (in 
prevalenza si trattava di descrivere fatti). 
Tuttavia, proprio per eludere condiziona-
menti inopportuni, si è scelto che l’invito 
ad aderire alla ricerca includesse all’inizio 

Figura 2.

La rete italiana di sorveglianza sulle cure di fine vita (2009).

Abitanti area 9 aziende: 
4.498.778

Copertura della popolazione: 
4,3%

ASS 4 Udine

ASL Provincia di Brescia

ASL Provincia di Alessandria
(Ex ASL 20)

ASL 3 Genovese

AUSL 9 Grosseto

ASL NAPOLI 1

AUSL 6 Palermo

AUSL Pescara

ULSS 7 Treviso

% popolazione coperta
3,01-4,00
4,01-5,00
> 5,00

Tabella ii .

Le nove ASL partecipanti e i MMG reclutati (2009).

ASL Popolazione  
≥ 18 anni % MMG da 

campionare
Totale 
MMG

Alessandria 162.440 3,6 6 174

Brescia 986.182 21,9 37 691

Genova 643.019 14,3 24 630

Grosseto 191.044 4,2 7 187

Napoli 789.063 17,5 29 990

Palermo 992.899 22,1 37 1023

Pescara 259.458 5,8 10 265

Treviso 178.784 4,0 7 158

Udine 295.889 6,6 11 284

Totale 4.498.778 100 168 4402
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solamente talune informazioni – i compiti di 
sentinella, la quantificazione del prevedibile 
impegno richiesto e il necessario requisito 
di utilizzo abituale del PC nella pratica quo-
tidiana –, esplicitando agli interessati l’ar-
gomento da monitorare solo dopo aver già 
ottenuto il loro assenso all’incarico.

Lo studio Senti-MELC  
nella sostanza
Senti-MELC è dunque un sistema di moni-
toraggio delle cure di fine vita, che si pone 
come obiettivi generali:
1. la valutazione della qualità globale delle 

cure di fine vita su tutti i soggetti che 
decedono;

2. la stima di quante e quali cure e assi-
stenza le persone ricevono al termine 
della vita;

3. il confronto con culture e abitudini di 
altri Paesi vicini.

In termini metodologici è definibile come 
indagine di coorte retrospettiva, in forma di 
studio pilota (di fattibilità) nel suo sviluppo in 
Italia, visto che da noi questa rete di sorve-
glianza non è istituita e finanziata in forma 
permanente. Consiste nella registrazione 
settimanale effettuata a cura dei medici 
sentinella, che si protrae lungo l’arco tem-
porale di 12 mesi, di tutti i decessi avvenuti 
per qualsiasi causa tra i loro assistiti mag-
giorenni e inoltre delle cure da essi ricevute 
negli ultimi tre mesi di vita. Il questionario 
utilizzato – scheda Senti-MELC, organizzata 
in 21 quesiti – distingue infatti tre periodi: 
il 3° e 2° mese prima della morte; l’ultimo 
mese, eccetto l’ultima settimana; l’ultima 
settimana di vita. Nelle intenzioni una tale 
suddivisione permette di svelare even-
tuali cambiamenti negli atteggiamenti di 
cura che si realizzino con l’approssimarsi 
alla morte. Il questionario consente anche 
un’altra distinzione fondamentale, quella tra 
i decessi attesi, causati da affezioni gravi 
e già riconosciute che li preannunciano, e 
quelli invece che si verificano improvvisa-
mente e che colgono per così dire di sorpre-
sa, in cui verosimilmente ben poco spazio è 
lasciato alla pianificazione della fase finale 
e alle cure del morire. Le morti improvvi-
se e inattese vengono registrate, ma sono 
escluse dall’elaborazione, poiché ciò che 
qui interessa è osservare le situazioni in 

cui è teoricamente possibile perseguire il 
sollievo dei problemi specifici del fine vita. 
Benché la domanda in questione (“La morte 
è stata improvvisa e del tutto inattesa?”) sia 
a ben vedere piuttosto vaga e presti quindi 
il fianco a margini di interpretazione, all’at-
to pratico si è però dimostrata ugualmente 
valida, in quanto non in grado di alterare il 
senso fondamentale di quanto si intendeva 
richiedere, né di condurre ad accezioni dis-
simili negli altri Paesi coinvolti nella ricerca.
Riassumendo i suoi compiti, il medico sen-
tinella:
• all’avvio dello studio fornisce propri 

dettagli anagrafici e professionali, per 
comporre in tal modo un quadro infor-
mativo sulle caratteristiche di tutti i 
medici partecipanti;

• settimanalmente preavvisa se si siano 
o non si siano verificati decessi tra i 
propri assistiti utilizzando la cosiddetta 
“Scheda Memo”, che è predisposta su 
supporto elettronico e che va inviata 
tramite un portale internet apposita-
mente dedicato;

• infine, entro 15 giorni da ciascuna 
morte, compila la “Scheda Senti-MELC” 
che descrive e analizza l’ultimo trime-
stre di vita del paziente e, sempre per 
via telematica, la fa pervenire al Centro 
di elaborazione dati istituito presso 
l’ISPO di Firenze. Quale necessaria 
misura di riservatezza, tutti i dati relativi 
ai pazienti sono trasmessi al Centro di 
raccolta in forma anonimizzata.

Limiti dello studio

Benché gli aspetti esplorati con il questio-
nario siano ampi e pregnanti, è fin troppo 
ovvio rilevare che lo studio fornisca uno 
spaccato solo abbozzato delle cure di fine 
vita e certo non ne esaurisca la grande 
complessità. 
Il limite principale riconosciuto all’indagine 
risiede però nel fatto che le informazioni 
ottenute traggono origine unicamente dalla 
percezione dei MMG sentinella e non sono 
quindi diretta espressione dei soggetti inte-
ressati.
Trattandosi di una ricostruzione retrospetti-
va dei fatti, non può essere del tutto escluso 
che alcune informazioni siano rimaste alte-
rate o mancanti per difetto di memoria, o 
che siano risultate irrintracciabili da parte 

dei medici ricercatori a seguito del trasfe-
rimento dell’assistito in luoghi di cura o di 
morte differenti dal domicilio.

Risultati
Inizialmente programmato per una durata di 
soli 12 mesi a includere l’intero anno 2009, 
in quanto esclusivamente per quell’anno era 
previsto un finanziamento pubblico a soste-
gno, lo studio Senti-MELC ha potuto invece 
proseguire anche lungo il 2010 grazie al 
contributo operativo non retribuito di una 
buona parte dei MMG ricercatori, oltre che 
dei coordinatori del progetto. In questa sede 
tuttavia limiteremo il commento dei risultati 
al solo anno 2009, del quale al momento si 
dispongono elaborazioni più complete.
Per una comprensione più chiara del testo, 
è necessario anche precisare che i dati qui 
citati provenienti da studi Senti-MELC con-
dotti in Belgio e Olanda si riferiscono a lavo-
ri già disponibili nella bibliografia interna-
zionale (quindi relativi ad annate precedenti 
al 2009), in attesa che sia prossimamente 
completato e pubblicato il confronto diretto 
dell’indagine svolta in contemporanea nei 
tre Paesi. 

La qualità del dato/i decessi segnalati

Si è già accennato al fatto che durante l’in-
tero svolgimento dell’indagine molta atten-
zione sia stata rivolta a garantire e verificare 
l’attendibilità delle informazioni raccolte. 
Una prima indicazione in proposito è allo-
ra fornita dalla stima della propensione 
dei medici arruolati a mantenere il proprio 
impegno di ricerca, in altre parole, valutan-
do la loro partecipazione effettiva. Su 168 
medici inizialmente reclutati, 19 sono stati 
esclusi da ogni conteggio dopo un tempo 
intermedio di sei mesi (13 non avevano pro-
prio trasmesso alcuna scheda di decesso e 
altri 6 giacché ritenuti poco affidabili, visto 
che il loro inoltro di schede Memo e Senti-
MELC non corrispondeva con la numerosità 
della base di assistiti). Dei 149 MMG rima-
sti, altri 25 sono stati invece sollecitati a 
verificare l’accuratezza delle proprie segna-
lazioni, essendo apparso l’invio delle sche-
de Memo e/o Senti-MELC solo lievemente 
inferiore alle attese (Fig. 3).
La distribuzione per età e sesso dei 149 
medici ricercatori è risultata comparabile a 
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quella dei 4.186 colleghi che operano nel 
territorio delle 9 ASL individuate (test del χ2: 
p = 0,290).
Le defezioni registrate tra i medici ricer-
catori nell’anno successivo, il 2010, non 
hanno intaccato la rilevanza statistica del 

campione residuo (percentuale di copertu-
ra della popolazione: 2,7%), che ha perciò 
conservato la sua validità (Fig. 4).
Altri indicatori utili al giudizio sulla qualità 
dei dati risiedono nel numero e nella distri-
buzione dei decessi osservati. 

Attesi circa 1600-1700 morti all’anno 
(assumendo un tasso di mortalità conforme 
a quello medio nazionale indicato dall’ISTAT 
per l’ultimo anno disponibile, il 2006), il 
numero assoluto di decessi in soggetti con 
età superiore ai 18 anni registrati nello stu-
dio Senti-MELC durante il 2009 è stato di 
1772, segnalati nel corso dell’anno con una 
scansione che mostra picchi coerenti con 
l’incidenza stagionale di malattie capaci 
di influire sulla mortalità (quali l’influenza, 
lo scompenso cardiaco, ecc.), o viceversa 
flessioni concomitanti con la temporanea 
assenza dei MMG sentinella dai loro studi 
per motivi di ferie (Fig. 5).
A conferma del grafico precedente, anche 
la distribuzione per sesso ed età è del tutto 
compatibile con quella del resto del Paese 
e dimostra una corrispondenza complessi-
va tra i dati inviati dai medici sentinella e 
quelli rilevati nel 2006 dall’ISTAT in seno 
alla popolazione italiana (Fig. 6). La lieve 
eccedenza di decessi osservata tra i grandi 
anziani (80-89 anni) rispetto all’atteso (p = 
0,001) è spiegabile con un’analoga mag-
giore presenza di questa classe d’età tra gli 
assistiti dei MMG ricercatori.
Considerando invece il confronto sulle cause 
di morte, nel 2009 il 28,9% dei decessi 
dello studio Senti-MELC sono stati attribuiti 
a malattie cardiovascolari (eccetto l’ictus) 
e il 34,5% a tumori maligni, mentre i dati 
ISTAT del 2006 registravano percentuali del 
28,5 e 30,2 rispettivamente. I dati raccolti 
dai medici sentinella indicano una maggio-
re concentrazione nei principali motivi di 
decesso, rispetto alla categoria miscellanea 
“altro” (Fig. 7). La spiegazione potrebbe 
risiedere in una certa approssimazione con 
la quale il medico generalista ha attribuito la 
causa di morte, essendo più portato a riferir-
si alle cause di maggiore impatto epidemio-
logico, oppure potrebbe dipendere da una 
perdita selettiva dei decessi avvenuti per 
cause meno frequenti (ad esempio, quelli 
avvenuti durante ricoveri in ambiti speciali-
stici, di cui il curante perde le tracce).
Quanto alla suddivisione tra morti improv-
vise e non, le percentuali dei decessi ripor-
tate in Senti-MELC (1.139, pari al 65,7%) 
concordano con quanto già osservato 
nello studio EURELD 11 (European End-of-
Life Decisions Survey, condotto in Italia e 
in altri sei Paesi d’Europa) e nello studio 

Figura 3.

Partecipazione dei medici sentinella (anno 2009).

Figura 4.

Partecipazione dei medici sentinella (anno 2010).
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Figura 5.

Distribuzione dei decessi nell’arco dell’anno (medie mobili).
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Figura 6.

Distribuzione dei decessi per età e sesso rispetto all’atteso.
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1) Continuità della cura

Parlare di “continuità della cura” nei con-
fronti di un malato – in particolare di quel-
lo che attraversa la fase critica della vita 
che volge al suo crepuscolo –, può essere 
inteso in molti modi, ove si vada a indica-
re di volta in volta la stabilità, la mancanza 
di interruzioni, l’organizzato passaggio di 
consegne nell’assistenza e sostegno a lui 
rivolti declinata nell’accezione di variabile 
del tempo (come ad esempio nell’arco della 
giornata, ma anche lungo gli anni), oppu-
re dello spazio tra differenti luoghi di cura, 
fra percorsi e figure assistenziali diverse, 
nell’avvicendamento con altri paradigmi di 
cura, lungo la complessità dei bisogni di 
salute, nel succedersi di relazioni significa-
tive, nell’attinenza con i suoi valori e convin-
zioni, o ancora oltre nella crescita personale 
e professionale di chi a lui si dedica.
Nel nostro caso, la “continuità della cura” 
è soprattutto descritta in termini di luoghi, 
quello di morte e quelli di cura tra i quali 
i morenti negli ultimi tre mesi di vita sono 
sottoposti a “spostamenti” (transizioni).
Iniziando dal luogo in cui avviene il decesso, 
i dati acquisiti dai medici sentinella con-
fermano pienamente i risultati dello studio 
ISDOC 2 (Italian Survey of Dying of Cancer) 
del 2002-03, che erano peraltro ricavati 
intervistando i caregiver dei soli deceduti 
oncologici: il domicilio e l’ospedale assor-
bono di gran lunga la destinazione conclu-
siva degli italiani (Fig. 9). L’unica differen-
za riguarda i decessi avvenuti in hospice, 
praticamente assenti nel precedente studio, 
perché nella penisola tali strutture sono 
state aperte in gran parte dopo il 2007. 
Va pure detto che i soggetti deceduti in 
hospice presenti nel registro Senti-MELC 
erano nella quasi totalità affetti da tumore 
(rappresentano il 10% circa di tutti i dece-

Senti-MELC 9 Belgio comprensivo degli 
anni 2005 e 2006 (34% di morti improvvi-
se e inattese), utilizzando lo stesso quesito 
(Fig.  8). La proporzione leggermente più 
bassa di decessi non improvvisi emersa nei 
dati EURELD relativi all’Italia è attribuibile 
a una selezione dei casi dovuta alla bassa 
rispondenza dei medici a cui in quel tempo 
era stata proposta l’intervista (44%). 
è utile qui ricordare che l’essere affetti da una 
malattia grave e cronica non significa neces-
sariamente non poter morire in maniera 
inaspettata: è noto, infatti, il dato presente in 
letteratura che circa il 10% dei malati oncolo-
gici è ritenuto morire improvvisamente.

Per quanto seguirà da questo punto in 
avanti, sono stati esclusi i decessi improv-
visi e inattesi e, inoltre, le percentuali pre-
sentate sono solo quelle ricavate sul totale 
di risposte valide e con dati non mancanti 
(range dati mancanti o non validi: 1-23% 
per tutte le domande, eccetto 23-39% per 
la domanda 20, relativa ai sintomi nell’ulti-
ma settimana di vita).

La qualità delle cure di fine vita
Gli aspetti indagati dal questionario Senti-
MELC si possono riassumere nei seguenti 
punti: 
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duti oncologici), suggerendo la possibilità 
che in Italia i portatori di altre patologie 
croniche gravi siano ancora concretamen-
te discriminati nel ricevere cure di qualità 
(Fig. 10).
In ogni caso, il fatto che quasi la metà 
(47,4%) dei decessi sia avvenuta a casa 
propria o di familiari attesta l’impegno che 
i MMG sono chiamati a riversare nell’assi-
stenza di fine vita.
Proprio andando a considerare il domicilio 
come luogo di morte, balza all’occhio che 
l’enorme differenza tra il Sud e il Nord Italia 
presente a inizio millennio va sì attenuan-
dosi negli anni, ma pur sempre nel Nord Est 
una sola persona su 4 muore a casa propria 
(23,8% per la precisione) contro le 3 persone 
su 4 al Sud (71%) (Fig. 11). In ISDOC nel 
2003 moriva a casa propria il 28,2% dei 
malati oncologici nel Nord Est e il 94% al Sud.
Le spiegazioni che si possono assumere 
sono svariate: il forte rifiuto della morte, del 
morire e del morente, unitamente alla netta 
prevalenza di una cultura ospedalocentrica, 
sono maggiormente presenti nel tessuto 
antropologico del Nord; una tradizione inve-
ce più intimamente ancorata ai ritmi dettati 
dalla natura e fortemente incentrata sulla 
famiglia vanno a costituire i caratteri distin-
tivi del Sud del Paese. Verosimilmente pure 
l’offerta di strutture adeguate e attrezzate al 
Nord e, viceversa, la mancanza di efficaci 
alternative al domicilio al Sud costituiscono 
fattori determinanti. Altre ragioni sostanziali 
possono risiedere negli importanti muta-
menti socio-demografici che negli ultimi 
decenni hanno interessato la struttura 
familiare, dove l’età mediamente sempre 
più elevata e il numero sempre più esiguo 
dei componenti di ciascun nucleo, ben più 
evidenti nelle regioni settentrionali, non di 
rado portano come conseguenza al ricovero 
del malato morente. In verità, è assai proba-
bile che molte di queste componenti siano 
contemporaneamente compresenti.
Come appena accennato, la precondizione 
indispensabile perché un malato in fase 
d’inguaribilità sia accudito al domicilio è 
la presenza valida da parte della famiglia, 
con ciò intendendo non solo che questa 
si dichiari disponibile ma anche che sia in 
grado di assolvere l’impegno. In ipotesi, 
però, anche il ruolo che il MMG svolge in 
queste circostanze può dimostrarsi cru-

Figura 7.

Causa iniziale di morte.

Figura 8.

Proporzione tra morti improvvise e non (da van der Heide et al., 2003, mod.) 11.
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Luogo del decesso (da Beccaro et al., 2006, mod.) 2.
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ciale. Un dato essenzialmente quantitativo, 
qual è il numero di contatti tra MMG e mala-
to negli ultimi tre mesi di vita, fornisce delle 
utili indicazioni. 
Come ci potremmo attendere, con l’appros-
simarsi della fine la richiesta di aiuto sanitario 
si fa più intensa e urgente (Fig. 12). I contatti 
appaiono più frequenti nell’ultimo mese di vita, 
tanto che nell’ultima settimana un paziente 
su quattro riceve una visita almeno ogni due 
giorni. Nei mesi precedenti l’ultimo invece, tre 
pazienti su quattro non registrano incontri con 
il MMG più di una volta alla settimana.
Nella settimana conclusiva di vita un 
paziente su quattro non riceve alcuna visita 
da parte del curante. è del tutto verosimi-
le che ciò accada non certo per abbando-
no del morente, bensì per il suo ricovero 
in ambienti di cura diversi e quindi per un 
passaggio della presa in carico con affida-
mento specialistico.
Il questionario prevedeva poi di descrivere 
gli spostamenti del luogo di cura a cui veni-
va sottoposto il malato e, successivamente, 
di indicarne la motivazione prevalente. Negli 
ultimi tre mesi la gran parte delle transi-
zioni, circa la metà tra tutte, è diretta “da 
casa all’ospedale”, mentre solo un malato 
su 10 compie il tragitto inverso “dall’ospe-
dale a casa”, e sempre uno su 10 cambia 
la sua destinazione “da casa all’hospice”. 
Complessivamente si registra che in quegli 
ultimi tre mesi il 59% dei pazienti viene spo-
stato una o più volte. Possiamo già anticipare 
che, da quanto osservato in Italia, Belgio e 
Olanda nel corso del 2009, emerge che nei 
tre Paesi le proporzioni degli spostamenti non 
sono sostanzialmente diverse e che in modo 
tra loro analogo il numero di pazienti che 
accede all’ospedale cresce esponenzialmen-
te con l’approssimarsi della morte (Fig. 13).
Ciò che cambia invece sono le ragioni che 
sostengono le scelte: i passaggi “da casa 
all’ospedale” sono da noi in maggior nume-
ro e rivelano più spesso il tentativo di pro-
lungare la sopravvivenza (Fig. 14), mentre 
in Belgio e Olanda lo scopo che appare 
prevalente è quello di fornire una migliore 
palliazione al tempo di vita residuo.

2) Informazione e comunicazione 
medico-paziente

è concetto innegabile che informazione 
e comunicazione idonee siano condizioni 

Figura 10.

Luogo del decesso in oncologici e non (da Beccaro et al., 2006, mod.) 2.
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indispensabili affinché una persona possa 
compiere scelte consapevoli, nel caso spe-
cifico particolarmente riferite alla gestione 
della salute. A monte di questo, perché 
uno scambio di informazioni e messaggi 
affettivi si possa effettivamente realizzare 

ed essere efficace è necessario che la fun-
zione cognitiva sia sufficientemente integra. 
Accade tuttavia che, quando la vita volge 
al termine, gli elementi che sostengono la 
capacità decisionale degli individui diven-
tino progressivamente più deboli e fragili, 

vuoi a causa della particolare condizione 
emozionale nella quale è relegato il moren-
te, vuoi per il precario stato di coscienza a 
cui è costretto dalla malattia o da patologie 
concomitanti.
I dati dello studio dimostrano quanto criti-
co sia questo aspetto: tra i deceduti grandi 
anziani quasi uno su due, secondo il MMG, 
ha problemi di patologica limitazione della 
comprensione (Fig. 15).
Questa nozione indicherebbe che, per evi-
tare che la fase di fine vita sia condotta in 
modo del tutto paternalistico da parte dei 
curanti, andrebbero predisposte delle pre-
cauzioni, attuate oltretutto in tempi appro-
priati. Una prima misura potrebbe giovarsi 
dell’acquisizione di direttive anticipate, rac-
colte anche in modo solamente informale, 
almeno finché si mantenga valida la con-
sapevolezza delle conseguenze relative alle 
scelte stesse. Quando poi il malato fosse 
già deprivato dall’evoluzione morbosa della 
capacità di comunicare, sarebbe invece 
utile valorizzare il contributo apportabile alle 
decisioni cliniche da parte di quelle persone 
– solitamente i familiari – che più da vicino 
avevano seguito il percorso di vita e intuito 
il progetto esistenziale del morente, se non 
altro ascoltandone il parere.
Anche alla luce di queste considerazioni, 
assumono estrema rilevanza i dialoghi che 
paziente e medico hanno condiviso lungo 
l’intero decorso del malanno letale. Sono 
questi dialoghi che hanno cementato le 
fondamenta dell’alleanza terapeutica eretta 
nella fase conclusiva della vita, che hanno 
orientato scelte cliniche, che hanno modu-
lato emozioni, che hanno generato decisioni 
dai valori.
Molti sono gli argomenti che i medici sen-
tinella hanno affrontato nei colloqui con il 
paziente e almeno una volta su quattro tutte 
le tematiche sono state in un qualche modo 
affrontate, a eccezione dei problemi spiri-
tuali (Fig. 16).
L’impressione, tuttavia, è che questo fatto 
sia sostanzialmente sottostimato. è vero-
simile, infatti, che molti ricercatori – che, 
come già detto, non sono selezionati per 
criteri di maggiore preparazione in cure 
palliative e quindi non sono smaliziati nel 
trattare nel modo più appropriato concetti 
specifici a esse – abbiano per lo più inte-
so il termine “spirituale” in una accezione 

Figura 13.

Spostamenti del luogo di cura negli ultimi tre mesi.

Figura 14.

Le ragioni degli spostamenti in Italia.
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impegnativa e restrittiva che fa particolare 
riferimento a contenuti religiosi o trascen-
denti, invece di includere anche aspetti 
molto semplici e concreti che rimandano al 
senso che si attribuisce all’esistenza (come 
i luoghi di vita, gli affetti, le relazioni, la sto-
ria personale, il rapporto con il corpo e la 
malattia, ecc.) o alla moralità delle scelte 
(in tema di salute in primis), che sono vice-

versa ingredienti assai consueti nel menù 
professionale quotidiano.
Quanto al resto, come era da attendersi gli 
argomenti più trattati sono stati i disturbi 
fisici e la diagnosi della malattia, a ripro-
va che la formazione del medico italiano 
è a prevalente impronta organicistica, ma 
è pure importante notare che una volta su 
due il MMG affronta con il suo paziente 

anche i problemi psicologici. L’opzione delle 
cure palliative al momento è invece ancora 
riservata a una minoranza dei casi.
Un discorso a parte si ritaglia l’attitudine 
con cui il medico comunica al paziente la 
gravità della sua malattia, dove nella pre-
sente indagine è stata documentata rispet-
tivamente sia la propensione a svelare la 
diagnosi, sia a dichiarare l’irreversibilità 
dell’affezione, sia infine a fornire indicazio-
ni prognostiche sul tempo di presumibile 
sopravvivenza. Dall’elaborazione di questi 
dati sono stati esclusi i soggetti sofferenti di 
demenza (Fig. 17).
Dal confronto con studi effettuati nel recen-
te passato (ITAELD 2007 7, che però coin-
volgeva medici italiani appartenenti a varie 
discipline) si può evincere una graduale 
tendenza negli atteggiamenti verso una 
comunicazione più attenta al diritto di auto-
determinazione dei morenti, con progresso 
nel giro di due anni dal 52 all’attuale 60% 
per la diagnosi, dal 19 al 35% per l’inguari-
bilità, dal 18 al 32% riguardo alla prognosi. 
Soprattutto sul versante della disponibilità a 
esprimere un parere pronostico su “quan-
to tempo ci sia ancora da vivere” i medici 
sentinella mostrano ancora resistenze piut-
tosto evidenti, ma vi è la percezione che a 
determinare questa riluttanza concorra una 
variegata complessità di fattori attiva a vari 
livelli, che va dall’angoscia nei confronti 
della morte che è componente fortemente 
presente in tutte le società occidentali, a un 
magma culturale più latino che nel nostro 
Paese va a prediligere un orientamento 
paternalistico, ad abitudini radicate nel 
microcosmo locale e familiare. All’interno 
di questi elementi di contesto poi si inse-
riscono l’addestramento professionale ed 
emozionale del curante e la preparazione 
all’exitus maturata dal malato e dai suoi 
congiunti.
Va pure detto che la difficoltà a comunica-
re l’aspettativa di vita è condivisa in modo 
palese anche da Paesi (l’Olanda in testa) 
che tradizionalmente consideriamo più pro-
grediti per essere maggiormente avvezzi 
a dibattere e a gestire queste tematiche, 
come affermano i dati estrapolati in varie 
nazioni europee dallo studio EURELD 5 pub-
blicato nel 2005, con informazioni raccolte 
nell’anno 2003 (Fig. 18).
Obiettivo di un corretto processo informati-

Figura 15.
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Età

Tu (o altro collega) hai posto diagnosi di demenza?

0 

25

50 

75

18-69 70-79 80-84 

%

> 84

Sì, demenza grave Sì, demenza moderata

Figura 16.

Argomenti affrontati nelle conversazioni con il paziente. 
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vo da parte dei sanitari è quello di rendere 
l’individuo libero – per quanto possibile – di 
preparare il proprio congedo dalla vita, affin-
ché esso sia coerente con i propri principi 
e scelte morali, in linea con gli scopi per-
seguiti durante l’esistenza e rispettoso dei 
personali desideri e paure riferiti al morire. 
Il processo informativo potrebbe pertanto 
essere la fonte di scelte che aiutano il per-

sonale sanitario a orientarsi nell’assumere 
determinate decisioni cliniche, scelte dap-
prima dal paziente, meditate, successiva-
mente comunicate, talvolta registrate per 
assicurare una posteriore efficacia, ma 
anche affidate o delegate a soggetti a cui si 
è riposta fiducia.
Benché recenti fatti di cronaca italiana 
abbiano fornito una straordinaria, per quan-

to a tratti distorta, esposizione mediatica a 
simili questioni e suscitato grande interesse 
nell’opinione pubblica per i temi delle diret-
tive anticipate, analizzando le cifre di Senti-
MELC è stato abbastanza sorprendente 
scoprire che la proporzione di pazienti che 
hanno effettivamente espresso in qualsiasi 
forma delle preferenze sul fine vita sia stata 
molto limitata (Fig. 19). A dire il vero, com-
portamenti simili non sono inconsueti nep-
pure nella letteratura. 
Per la precisione, lo studio Senti-MELC 
ha esplorato la consapevolezza dei medici 
riguardo alle preferenze manifestate dai 
malati. Dal questionario è emerso che la 
preferenza riguardo al luogo di morte fosse 
nota al medico solo di un paziente su quat-
tro (o poco più), mentre sui trattamenti sani-
tari ai quali il paziente avrebbe o non avreb-
be voluto sottoporsi nella fase finale della 
vita, oppure su chi dovesse assumere in 
sua vece decisioni sui trattamenti nel caso 
non fosse stato più in grado di esprimersi, 
i tassi si riducono al 10% e anche meno. 
La percentuale del 46% con la quale i 
medici belgi erano informati sul luogo pre-
ferito di morte dei loro assistiti ottenuta in 
un’analoga indagine svolta nel 2006 era già 
considerata meritevole di essere migliorata.
Del fatto possono essere proposte varie 
chiavi di lettura. Una prima spiegazione 
suggerisce che questi problemi siano sen-
titi dalle persone sì come appassionanti e 
congeniali a schierarsi in linea di principio, 
ma troppo astratti per meritare una siste-
matica realizzazione nel concreto. Una 
seconda spiegazione sarebbe assai meno 
favorevole: a fronte di un reale e diffuso 
bisogno di espressione, molti, troppi osta-
coli sarebbero frapposti al suo recepimen-
to e le persone preposte (politici, uomini 
di legge, operatori sanitari) potrebbero non 
esibire l’impegno dovuto alla sua soddisfa-
zione. La terza ipotesi, di certo più rassicu-
rante e consolatoria, indicherebbe invece 
che, se il problema di ricevere cure inade-
guate nel fine vita è riconosciuto nella sua 
teoria, nei fatti però ci si fida del contesto 
in cui si è immersi, nella convinzione che 
la rotta abitualmente e verosimilmente 
seguita da curanti e familiari non si disco-
sterà troppo dalle proprie attese. Pertanto 
a loro semplicemente ci si affida.
è opinione di chi scrive che anche stavolta 

Figura 17.

Comunicazione della gravità di malattia.

Figura 18.

Informazione nel fine vita: Eureld 2003 (da Cartwright et al, 2007, mod.) 5.
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tutte queste ipotesi corrispondano almeno 
in parte a realtà.
Certo è che migliorare l’espressione delle 
preferenze comporterebbe svariati benefici. 
A parte le intuibili ricadute sull’autonomia 
personale, il solo fatto di agevolare l’intro-
spezione degli individui su paure e attese 
proiettate al morire potrebbe favorire una 
loro più serena accettazione della fine. 
Se poi anche i MMG ne avessero migliore 
conoscenza diverrebbe ancora più effica-

ce la loro funzione di coordinamento delle 
cure in accordo con i desideri del paziente, 
modulando il ricorso alle strategie terapeu-
tiche e all’ospedalizzazione, armonizzando il 
coinvolgimento del personale d’assistenza, 
scegliendo i tempi più appropriati per la 
comunicazione. Serve insomma una pro-
fonda crescita e maturazione, perseguita 
anche attraverso la formazione, che però 
coinvolga diffusamente e contemporane-
amente molti livelli, a includere sì i pro-

fessionisti della salute, ma anche l’intera 
popolazione comune, fino alla stessa classe 
politica.

3) Priorità negli obiettivi di cura

I dati dello studio indicano che l’obietti-
vo del mantenimento della qualità di vita 
cresce con l’approssimarsi della morte 
(Fig. 20).
L’attenzione così particolare che i curan-
ti ritengono sia stata rivolta al sollievo 
dei sintomi (in un caso su due era infat-
ti presente già due o tre mesi prima del 
decesso) è forse una sovrastima. Rimane 
il fatto che per i medici sentinella il benes-
sere dei pazienti negli ultimi mesi di vita 
è un obiettivo largamente riconosciuto e 
tenuto presente nella pratica quotidiana. 
Forse però all’attenzione dichiarata non 
corrispondono azioni altrettanto coeren-
ti e risolute, come parrebbe desumersi 
dall’utilizzo ancora carente dei farma-
ci utili al controllo del dolore che viene 
segnalato in Italia.
è interessante notare l’enfasi che è attri-
buita anche in questo caso alla soprav-
vivenza, il cui obiettivo di prolungamento 
assume maggiore importanza rispetto a 
quello di guarigione, tanto che lo scarto 
fra la lotta per sopravvivere e la ricerca 
di guarigione si mantiene quasi inalterato 
fino all’ultima settimana di vita. In Olanda 
e Belgio, dove la considerazione indirizza-
ta alla qualità di vita è comprovata essere 
ancora maggiore, le curve relative al per-
seguimento della sopravvivenza e della 
guarigione sono invece pressoché sovrap-
ponibili. è possibile che tra le cause che 
sostengono questo nostro atteggiamento 
vi sia anche la difficoltà o l’inabitudine a 
valutare accuratamente la proporzionalità 
delle cure (intesa come bilancio dell’ade-
guatezza tecnico-medica degli interventi, 
in relazione al raggiungimento di determi-
nati obiettivi di salute o di sostegno vita-
le per il paziente). Purtroppo, stando alla 
letteratura internazionale, porsi l’obiettivo 
errato è tra i principali se non “il” princi-
pale fattore predittivo di comportamenti 
clinici e pratiche inappropriate. 
Un esempio di pratica inappropriata potreb-
be essere costituito dall’eccessivo ricorso 
all’ospedalizzazione: ricoveri prolungati o 
ripetuti nel fine vita o la morte in ospedale, 

Figura 19.

Preferenze di fine vita espresse dal paziente.

Figura 20.

Priorità attribuite ai trattamenti.
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infatti, sono considerati probabili indicatori 
di bassa qualità del morire dalla letteratura 
scientifica. Se è certamente vero che per 
alcuni soggetti e in determinate circostanze 
l’ammissione in struttura rappresenti l’op-
zione migliore, molte altre volte non è così, 
tenuto conto che la maggior parte dei malati 

esprime il desiderio di essere curata e mori-
re a casa, che il rischio di essere sottoposti 
a terapie aggressive o futili (e spesso non 
volute) è più alto in ospedale e infine che in 
quell’ambiente i bisogni fisici e psicosociali 
hanno minore probabilità di essere intercet-
tati e soddisfatti.

Sarebbe certamente utile analizzare e 
comprendere meglio quali altre pratiche 
corrispondano all’anelito e al manteni-
mento della vita nel nostro contesto di 
cura. Potrebbe trattarsi ad esempio del 
perseverare in accertamenti o visite, 
oppure del mantenimento di determi-
nate terapie, che in comune possiedono 
l’inconsistente probabilità di consegui-
re benefici clinici. Oppure, al contrario, 
potrebbe consistere nel lesinare su tratta-
menti di cui si riconosce l’efficacia, ma di 
cui pure si temono gli effetti collaterali a 
medio o lungo termine. Potendo azzardare 
una giustificazione benevola e indulgente, 
ci piacerebbe scoprire che un moderato 
eccesso negli intenti alla sopravvivenza 
costituisca talvolta (ma non sempre) un 
compromesso non completamente disdi-
cevole tra dignità del malato, appropria-
tezza clinica, affetti dei familiari, fragilità 
dei curanti e valori radicati nella società. 
Ma questo è ancora tutto da dimostrare. 
Semmai, ciò che invece è già dimostra-
to (o quasi) da studi autorevoli è che un 
approccio palliativo ottimale ottiene pure 
lo scopo di allungare la vita.
I grafici che seguono, solo a prima vista 
complicati, portano in evidenza alcune disu-
guaglianze nei trattamenti erogati.
Il risultato più interessante dell’analisi per 
età è il minor rilievo della tutela della quali-
tà di vita nelle età anziane, fenomeno pure 
questo ampiamente confermato nella lette-
ratura internazionale (ad esempio, riguar-
do al controllo farmacologico del dolore) 
(Fig. 21).
Esaminando poi in modo separato i malati 
di tumore da altre tipologie di pazienti, si 
conferma il concentrarsi delle cure pallia-
tive, specialistiche e multidisciplinari, nelle 
situazioni cliniche che, come quella onco-
logica, hanno una più chiara definizione 
prognostica (Fig. 22). Sembra però di poter 
attribuire parte della differenza al miglior 
innesto delle cure palliative negli ambienti 
di cura oncologici.

4) Accesso ai differenti servizi e livelli 
di cure palliative

Carenze nei dati di letteratura si segnala-
no anche riguardo all’accesso a cure spe-
cialistiche, perché gli articoli disponibili in 
genere forniscono informazioni solo su uno 

Figura 21.

Priorità nei trattamenti per fasce d’età.

Figura 22.

Priorità nei trattamenti in oncologici e non.
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specifico servizio, oppure su tipologie sele-
zionate di ammalati. Questo studio intende 
invece favorire lo sviluppo di un’idea più 
globale dell’argomento.
Se “prendere in carico” la persona moren-
te significa assumere responsabilità nei 
suoi confronti e dare risposta ai suoi 
problemi connessi a qualsiasi dimensio-
ne umana, garantendo a lui e ai familiari 
appropriatezza dell’assistenza, delle cure, 
degli interventi sociali e della relazione 
di aiuto, con attenzione rivolta alle con-
dizioni organizzative e giuridiche, allora si 
dovrebbe riconoscere che un’assistenza di 
qualità sia compiutamente realizzabile solo 
quando attuata mediante un approccio 
multidisciplinare, dove gli abituali curanti 
e il personale specialistico si integrano per 
poter riconoscere e soddisfare ogni tipo di 
bisogno di salute.
Dietro quanto riportato dai medici sen-
tinella, avvalersi dei servizi specialistici 
nell’assistenza di fine vita è stata invece la 
soluzione meno frequente (Fig. 23).
Si è infatti trovato che di tutti i soggetti 
deceduti il 37% ha avuto accesso a uno 
o più di questi servizi, mentre il 63% non 
se ne è giovato. Come termine di para-
gone si può citare il fatto che in Belgio la 
situazione fosse lievemente migliore, con il 
41% dei malati assistito ricorrendo anche 
a cure specialistiche e no per il 59%, ma 
questo avveniva nell’anno 2005.
In accordo con quanto già dedotto trattan-
do gli obiettivi di trattamento, si osserva 
che i malati non oncologici non godreb-
bero dello stesso “privilegio” riservato ai 
pazienti affetti da cancro riguardo al soste-
gno avuto dalle cure palliative specialisti-
che, con un divario che appare ancora più 
accentuato rispetto a quel che accadeva in 
Belgio nel 2005  9 (Fig. 24).
Tra i servizi specialistici, quello da noi più 
“gettonato” è stato l’équipe di cure pallia-
tive che presta opera a domicilio, tanto che 
un paziente su sei era inserito in un pro-
gramma di ADI-cure palliative. Tuttavia, la 
fruizione di questo aiuto si presenta assai 
disomogenea sul territorio nazionale.
Dall’osservazione del grafico (Fig. 25) si 
ricava che nel Nord Est e nel Centro d’Italia 
4-5 pazienti su 10 hanno ricevuto a casa 
propria assistenza professionale dedicata. 
Nel Nord Ovest la bassa percentuale regi-

Figura 23.

Ricorso a servizi specialistici di cure palliative.

Figura 25.

Cure palliative domiciliari distribuite per area (da Beccaro et al., 2007, mod.) 3.

Figura 24.

Accesso ai servizi specialistici di cure palliative, per tipo di malattia (da Van den Block et al., 
2008, mod.) 9.
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strata non deve trarre in inganno, perché 
lì il modello prevalente di erogazione di 
cure palliative specialistiche non è incen-
trato sull’iniziativa territoriale gestita dal 
Distretto Sanitario, bensì sull’ospedalizza-
zione a domicilio, con passaggio diretto di 
risorse organizzate dal nosocomio al letto 
del malato. Ciò che invece più colpisce, 
è la situazione riscontrata al Sud della 
penisola, dove gran parte delle persone – 
come si è visto – muoiono a domicilio, ma 
dove neppure nel 15% dei casi riescono 

a essere accompagnate dall’assistenza 
professionale dedicata. Seppure chia-
ramente migliorata rispetto all’indagine 
ISDOC 3 effettuata negli anni 2002-03 
(che, ricordiamo, considerava i soli malati 
oncologici), questa quantità rimane ancora 
largamente insoddisfacente.
Indagando quale sia il ruolo più tangibil-
mente operativo svolto dal MMG nell’as-
sistenza domiciliare terminale, i medici 
sentinella attestano un impegno senz’altro 
non trascurabile, se in ben oltre il 50% dei 

casi erogano personalmente cure palliati-
ve, anche se non sempre fino alla morte 
dell’assistito (rispettivamente nel 34 e nel 
20% delle volte fino alla fine, o non fino 
alla fine).
Le tracce del lavoro del curante in aiuto al 
morente non si fermano qui, perché i dati 
indicano che quando il medico è coinvolto 
nell’assistenza di fine vita sono anche più 
frequentemente attivati i servizi specialisti-
ci. Non sorprende che in queste occasioni 
i MMG finiscano più spesso per non poter 
proseguire l’assistenza al malato fino al 
momento del suo decesso, che sembra poi 
in gran parte avvenire in hospice o in ospe-
dale (Fig. 26).
Quando invece la presenza del MMG al 
domicilio del paziente è più assidua (un 
giorno ogni due, laddove in media è indica-
ta una volta alla settimana), gli spostamenti 
del luogo di cura si riducono in modo dra-
stico e il decesso in ospedale si abbatte fino 
al 5-15% dei casi.

5) Condizione fisica e psichica 
nell’ultima settimana di vita

Negli ultimi giorni di vita una persona su 
due non è assolutamente più in grado di 
prendere decisioni e questo accade spesso 
anche in assenza di diagnosi di demenza 
(Fig. 27). In realtà solamente un individuo 
su quattro appare ancora sostanzialmente 
competente. Il grave stato di prostrazione al 
quale la malattia induce fa sì che in que-
sta fase molto spesso l’onere della deci-
sione clinica ricada sul curante, costretto 
ad assumerla in solitudine ove non siano 
disponibili volontà previe o formali deleghe 
di rappresentanza.
La morte, quando non improvvisa, è quasi 
sempre accompagnata da disturbi fisici o 
psicologici di un qualche grado. Se però 
consideriamo solo le sofferenze più rilevan-
ti, per intensità e pervasività, quali il dolore 
o la mancanza di respiro, il quadro appare 
meno drammatico (Fig. 28).
Notevole invece è la differenza nella sof-
ferenza patita tra pazienti oncologici e 
non oncologici, questa volta a danno dei 
primi, che riportano grave disturbo spe-
cie per problemi di astenia e depressione 
(Fig. 29).

Figura 26. 

Coinvolgimento del MMG e attivazione dei servizi specialistici.

Figura 27.

Capacità decisionale nell’ultima settimana.
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Figura 28.

Sintomi fisici ed emozionali nell’ultima settimana.

Figura 29.

Sintomi fisici ed emozionali in oncologici e non.

6) Carico economico ed emozionale 
imposto ai familiari

Andando a considerare l’opinione dei 
medici sentinella sui costi sostenuti dalla 
famiglia nei novanta giorni di vita finali ci 
coglie un esito imprevisto: gravi difficoltà 
economiche nell’assistenza sono riferi-
te eccezionali, anche qualora attribuite a 
condizioni di malattia tumorale (Fig. 30). 
Questa valutazione dei medici Senti-MELC 
contraddice quanto riportato dai familiari 
dei deceduti oncologici nello studio nazio-
nale ISDOC 6 del 2002-03 (una famiglia su 
quattro dichiarava di aver usato la maggior 
parte dei propri risparmi per l’assistenza di 
un malato oncologico, negli ultimi tre mesi 
di vita). Non si può escludere che alla base 
della difformità stia proprio la sottostima 
con cui i curanti giudicano spese non da 
loro stessi sopportate.
Assistere una persona morente è invece 
quasi per tutti un’esperienza di forte sof-
ferenza fisica o emotiva, che nei resoconti 
appare, come era lecito attendersi, tanto più 
lancinante quanto più giovane era il dece-
duto (Fig. 31).

EURO-SENTI-MELC
L’analisi, l’elaborazione e il confronto tra i 
dati raccolti in ciascuno dei Paesi Europei 
aderenti al progetto Senti-MELC sono 
processi tuttora in corso e si prevede che 
trovino culmine in una successiva pubbli-
cazione dei risultati, attesa su riviste inter-
nazionali.

Conclusioni
Il lavoro nel suo intero svolgimento con-
ferma la fattibilità di una rete sentinella di 
medici che osservano le cure di fine vita, 
anche organizzata sul nostro territorio 
nazionale.
Benché frutto del solo giudizio dei medici 
curanti, sia la coerenza interna dei risultati 
che la comparabilità con quanto già noto 
da studi esterni confermano la qualità delle 
informazioni ottenute.
Tra i risultati emergono significative ine-
guaglianze e carenze nella fruizione di cure 
volte al sollievo dei malati nel loro fine vita, 
meritevoli di essere efficacemente e rapida-
mente corrette.

Sintomi fisici: pazienti abbastanza/molto disturbati
Sintomi psicologici: pazienti frequentemente/quasi costantemente nella condizione
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Nella fase conclusiva della vita, il ruolo del 
MMG appare assumere particolare rilevan-
za nell’assistenza fornita, con ripercussioni 

spesso fortemente positive, ma anche con-
notato da alcuni aspetti critici la cui consape-
volezza potrebbe facilitarne il superamento.

Figura 30.

Costi dell’assistenza per la famiglia.

Figura 31.

Sovraccarico psicofisico della famiglia.
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Roberto Lucci, Marina Mauriello, Cesare Leopoldo Michelotto, Vincenzo Mincarelli, Pio Pavone. Ulss 7 Veneto: Gianluigi Antiga, Maurizio Cancian, 
Serenella Longhi, Luigi Naibo, Franco Peccolo, Claudio Penco, Umberto Pregnolato. ASS 4 Medio Friuli: Roberto Baracetti, Stefano Bertolissi, Maria 
Cristina Dorbolò, Fabrizio Gangi, Vittorino Michelini, Laura Molinari, Paolo Musso, Laura Passoni, Giorgio Scialino, Carlo Tonazzi, Enzo Zoccolo.




