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«[...] Valorizzando l'autonomia e preoccupandoci

Maria Beatrice Tessadori!

! Docente di etica e deontologia infermieristica, Vice Presidente del
Comitato per ’Etica di Fine vita (CEF), Milan, Italy

Abstract

Introduction. Constant medical advances have reduced disease
and mortality, increasing longevity and life expectancy. Many
deaths today occur in hospitals or nursing homes.

Problem. Sometimes, treatments that provide no benefits,
are excessive, inappropriate, or futile, and without the patient
informed consent. At the end of life, the patient's dignity and
self-determination are not always respected.

Discussion. Nurses experience significant ethical distress,
often accompanied by frustration when patients aren't
informed of their diagnosis and prognosis, or when they are
involved in life-prolonging treatments for patients with a
short life expectancy. Establishing the existence of right isn't
enough, it is necessary to create the conditions under which
that right can be implemented.

Conclusions. The nurse's advocacy role/value can be
interpreted, as well as promoted, within the team through the
implementation of shared/advance care planning, as required
by Law 219/2017 and the Codes of Ethics of all professionals.
However, it will also be necessary to understand the actual
organizational conditions of interaction that can favor this
complex process in various context.

Keywords: End of Life, Deontology, Law, Advocacy, Advance
Care Planning

Introduzione

dell’interesse di un paziente, rispettando
lautodeterminazione, [...] stiamo anche mostrando
cura e la preoccupazione per lui come un essere
relazionale [...]. In altre parole, io sto suggerendo
che uno dei modi migliori di cura per le persone
e quello di rispettare la loro autonomia e i loro
diritti».

H. Kushe,1997
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I costanti progressi della scienza, della
medicina e della tecnica nel XX secolo hanno
permesso la costante riduzione di malattie, con
un incremento delle speranze di vita. Nei paesi
industrializzati, nuove terapie, diagnosi precoci,
assistenza, riabilitazione e stili di vita salutari
hanno contribuito a ridurre la mortalita, ma non
il numero di ricoveri ospedalieri che risultano
in costante aumento (Ministero della Salute,



2023). Contemporaneamente si &€ concretizzata
una cospicua “ospedalizzazione della morte”
(Da Silva, 2024; Robertson, 2022, Barbagli, 2018)
e cosi, nonostante in un buon numero di casi
la morte sia diventata prevedibile, oltre che
procrastinabile, si stima che, diversamente dal
passato, piu della meta dei decessi avvengano
in ospedale, seppur con notevoli differenze
tra nord e sud Italia (Barbagli, 2018). Ogni
tipo di “fragilita” viene segnalato come dato
prognostico negativo.

Nonostante una progressiva diffusione della
rete di strutture assistenziali territoriali e
domiciliari (Ministero della Salute, 2022) quindi,
spesso si muore in ospedale per insufficienza
cronica end stage sia essa cardiaca, respiratoria,
neurologica, renale, epatica (SIAARTI, 2013),
per cancro (il 35,39% in ospedale e il 20,06% in
hospice o strutture di assistenza alungo termine)
(Numico, et al, 2024). Per quanto riguarda gli
anziani prossimi alla fine della vita, I'85% dei
decessi avviene in reparti di lunga degenza e in
Residenze Sanitarie Assistenziali (RSA), in cui
la demenza e il deficit cognitivo rappresentano
circa il 70% dei casi (Galetti, 2025).

Nuovi scenari

Nell’antichita sia il luogo di nascita che di
morte & sempre stato quello della propria casa,
l'ambito famigliare, privato, riservato. Alla fine
del 700 e ai primi del ‘900 moriva a casa oltre il
90% degli italiani (Barbagli, 2018).

Per cercare di analizzare e interpretare il
fenomeno dell'ospedalizzazione della morte e
le sue implicazioni &€ opportuno, innanzitutto,
prendere in considerazione, oltre alle nuove
possibilita diagnostico-terapeutiche, anche le
trasformazioni demografiche, il mutamento
delle malattie e le loro diverse traiettorie.

Le trasformazioni demografiche

In Italia, storicamente tra i Paesi con la piu
alta aspettativa di vita, oggi la speranza alla
nascita e di 81,4 anni per gli uomini e di 85,5 per
le donne, mentre l'indice di vecchiaia raggiunge
quota 168,9 anziani ogni cento giovani (OECD,
2025; ISTAT 2025). Le persone dai 65 anni in su
costituiscono il 24,7% della popolazione (14,6
milioni) e si stima che nel 2045 gli/le ultra
sessantacinquenni saranno aumentati/e di

quasi 4,5 milioni raggiungendo i 19 milioni (il
34,1% della popolazione) (CENSIS, 2025).

Grazie alla possibilita di rendere croniche
alcune malattie, il prolungamento della
durata media della vita induce il progressivo
invecchiamento della popolazione. La longevita,
inevitabilmente, aumenta il peso delle
patologie invalidanti in eta avanzata (Bartoli,
2024). Alcune previsioni: il World Economic
Forum stima che entro il 2050 la popolazione
mondiale oltre i 60 anni raddoppiera, passando
da 1 miliardo del 2020 a 2,1 miliardi (WEF,
2024); I'Organizzazione Mondiale della Sanita
(OMS) sostiene che, mentre nel 2020 in tutto
il mondo le persone affette da demenza erano
50 milioni, i numeri raddoppieranno ogni 20
anni, per raggiungere oltre 150 milioni entro il
2050 (WHO, 2025; Sawyer, Higgs 2025; Nichols,
et al. 2019). Eppure, in uno studio pubblicato
da Lancet, si constata che, dopo decenni di
costanti miglioramenti dell'aspettativa di vita, si
sta verificando un rallentamento della longevita
a causa di vari fattori di rischio, tra cui stili di
vita che la compromettono (Lancet, 2025).
Ma c’¢ anche chi, invece, prospetta concrete
possibilita di un diffuso allungamento della vita
fino ai novantacinque o cento anni (Pattillo,
2025).

Le malattie

L'aumentodell’aspettativadivitahacomportato
un cambiamento nell'epidemiologia delle
malattie. Come indicano i dati OMS, nell'ultimo
decennio la percentuale di persone in buona
salute €& rimasta sostanzialmente costante
(WHO, 2025), il che implica che si vivranno piu
anni passati in cattiva salute, anche a causa di
decorsi di malattia pit prolungati. Gia ora la
percentuale di pazienti con due o piu condizioni
patologiche contemporanee sta costantemente
aumentando (Witty, et al. 2020). In Italia si
stima che 1'85% degli ultrasettantacinquenni ha
almeno una patologia cronica e il 64% almeno
due (Furlan, Montano, 2026). Proprio perché
la longevita puo essere caratterizzata anche da
un declino delle capacita fisiche e mentali, con
implicazioni negative che investono la capacita
decisionale, diventa importante studiare sia i
meccanismi biologici legati all'invecchiamento
(Franceschi, et al., 2018) che laloro correlazione
conlo sviluppo e la progressione delle patologie.
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Le traiettorie di malattia

Ancora oggi le malattie cardiovascolari e i
tumori rappresentano il primo caso di morte,
pur essendo aumentato il numero di decessi per
malattie del sistema respiratorio e circolatorio,
per malattia di Alzheimer e altre demenze
(ISTAT, 2025).

Escludendo la morte improvvisa, le traiettorie
di malattia e di declino della salute fisica che
portano a morte possono essere varie e con
percorsi diversificati (Geijteman, et al. 2024,
Murray, et al. 2024) ma, ormai da anni, sono
state ben delineate. Conoscerle puo portare,
piu facilmente, a porre in essere un processo
decisionale condiviso sia tra i vari professionisti
che con il paziente (shared decision-making)
per individuare, comunicare e condividere le
realistiche opzioni di trattamento terapeutico
e assistenziale (Murray, et al. 2024). Questo,
come evidenziato soprattutto dai professionisti
che operano nellambito delle cure palliative,
puo anche essere d’aiuto/favorire/guidare un
percorso di simultaneous care in cui, in caso di
diagnosi di inguaribilita, possano venire offerte
cure palliative precoci e contemporanee con
altri trattamenti attivi, per poter comunque
migliorare la qualita di vita (SICP, 2014).

Traiettoria di declino graduale. Caratterizza
le malattie neurodegenerative di Parkinson,
di Alzheimer e le demenze, ovvero malattie
croniche, progressive e irreversibili. Oggi, per
esempio, il tempo medio di sopravvivenza
dall'esordio della malattia di Alzheimer &
stimato in 7 o 6 anni (Stall, et al. (2025), quello
di evoluzione del Parkinson puo essere di oltre
20 anni (Kempster, 2025), e la Sclerosi Laterale
Amiotrofica (SLA) haunaduratamediatrai2 edi
4 dall'inizio dei sintomi, ma puo protrarsi anche
per dieci anni (Marin, et al. 2017). Nel tempo,
in tutte queste malattie, si verifica una lenta ma
costante perdita di capacita fisiche e mentali,
con crisi o malattie occasionali e reversibili.
Diminuira gradualmente anche l'indipendenza
e, soprattutto durante l'ultimo anno di vita,
le persone subiranno un importante declino
complessivo di tutte funzionalita.

Traiettoria di declino intermittente. E
comune nelle insufficienze d'organo, malattie
cardiache, renali o polmonari e include periodi
di salute stabile interrotti da episodi gravi o
riacutizzazioni che richiedono cure intensive
per far fronte agli aspetti reversibili. Ogni

53| NEU

episodio rende piu difficile il recupero, portando
a un graduale declino generale. La morte puo
verificarsi in qualsiasi momento lungo questo
percorso.

Traiettoria di declino rapido. Questa forma
di declino, e, solitamente sperimentata dalle
persone affette da cancro. Le malattie tumorali
hannodiagnosieprognosichevengonoformulate
mesi e talora molti anni prima e, quando non si
verifica una risoluzione, terminano poi con un
rapido declino. Anche nel caso di pazienti con
tumori solidi ritenuti incurabili, i piu recenti
trattamenti antitumorali sistemici - come la
terapia mirata e l'immunoterapia - hanno reso
le cure piu efficaci. Questo, pero, ha indotto
una ulteriore “incertezza prognostica” perché
ad un “eventuale” deciso miglioramento - che
talvolta puo durare per settimane o addirittura
anni - segue sempre un successivo rapidissimo
peggioramento definitivo (Geijteman, et al.
2024).

Nel caso di persone con “multimorbilita”
la traiettoria di declino, a causa della
sovrapposizione di svariati fattori e problemi,
risultera piu imprevedibile e incerta (Luo,
et al. 2025; Chowdhury, et al. 2023). Per tutte
le traiettorie di malattia la prognosi clinica
potra fornire indicazioni circa il declino che
ne seguira, aiutando a “stimare” quando si
potrebbe verificare il decesso, ma non potra
mai stabilirlo in tempi esatti.

Diritti alla fine della vita

I diritti delle persone alla fine della vita
(CEF, 2014, 1997) oggi sono inscritti sia nella
deontologia professionale che nelle leggi.

La deontologia

Gli attuali e i piu recenti Codici deontologici
di medici (FNOMCeO 2006 -2014) e infermieri
(FNOPI 2009-2019-2025) ribadiscono che nel
processo di cura e assistenza deve essere messo
al centro il best interest della persona e, per
questo, prevedono il suo consenso libero e
consapevole a tutti gli atti sanitari. Per i medici,
pero, gli indirizzi non sono sempre state questi.
Infatti, i cosiddetti “galatei medici” - antenati
dei codici deontologici - suggerivano un
orientamento diverso. Nel primo - pubblicato
da Giuseppe Pasta a Bergamo nel 1791 - si



diceva che se il medico si fosse trovato di fronte
ad una «infermita dubbia e minacciosa» non
doveva informare il paziente, ma quelli che gli
erano «piu vicini, in quanto piu ragionevoli»;
quando poi lo stato del paziente fosse diventato
«minaccioso» o «pericolante» l'informazione
doveva essere riservata «ai congiunti, agli
amici, ai sacerdoti, a chi si rede piu vicino al
cuore del malato e piu fornito di zelo e buona
maniera» (Pasta, 1794). Nel 1954 il primo codice
di deontologia della Federazione nazionale
degli ordini dei medici, pur introducendo il
principio del consenso del malato, riaffermava
che, nel caso di prognosi grave, fosse lecito
nascondere la verita al paziente, ma non alla
famiglia. Si sono attenuti a questo indirizzo
anche i codici del 1978 e del 1989 (Patuzzo,
2014) benché, gia all'inizio del ‘900, George
Surbled - medico francese autore di molti scritti
di deontologia professionale — accusasse i suoi
colleghi di ingannare ingiustamente i loro
pazienti con false promesse di guarigione e di
chiamare il sacerdote solo quando “era ormai
tardi” (Surbled, 1910) e il paziente non aveva piu
nemmeno i requisiti minimi ritenuti necessari
per ricevere l'eucarestia (Scotti, 1945).

La legge

Attualmente la legge n. 219 /2017 «Norme
in materia di consenso informato e di
disposizioni anticipate di trattamento» che
individua i criteri normativi della relazione
di cura anche alla fine della vita, mette in
primo piano la liberta di scelta e sostiene
l'autodeterminazione indicando, dovere del
medico e di tutta I'équipe, la pianificazione
condivisa delle cure con il paziente (PCC), la
possibilita di una pianificazione anticipata
(PAC), oltre lopportunita per i cittadini di
depositare anticipatamente le proprie direttive
di trattamento (DAT).

La PCC e la PAC implicano che i curanti
condividano con i loro pazienti i piani di
cura e assistenza, basati su competenza e
responsabilita professionale, mentre per quanto
riguarda le DAT, i cittadini maggiorenni e capaci
devono avere la possibilita di scegliere e far
valere il proprio consenso/dissenso informato
alle cure anche quando in futuro,non siano piu
in grado di esprimerlo direttamente.

La situazione

Lalegge 219 ha gia compiuto 8 anni e il 77,8%
degliitalianisidichiarafavorevoleal “testamento
biologico”, le DAT appunto (EURISPESS,
2025). Tuttavia quelle depositate nella Banca
nazionale DAT, seppur in costante crescita,
a fine dicembre 2023 erano meno dello 0,5%
della popolazione maggiorenne (Associazione
Luca Coscioni, 2024). Questa carenza non
solo rappresenta lespressione di uno scarso
interesse e/o di una scarsa conoscenza di
questa possibilita da parte dei cittadini, ma
puo anche indurre un eventuale dilemma per
i professionisti delle unita operative in cui
accedono persone in condizioni critiche, non
piu in grado di esprimere un proprio consenso/
dissenso informato alle cure (Kim, et al. 2024).

I processo decisionale, soprattutto per
quanto riguarda la fase terminale della vita,
puo divenire particolarmente complesso per
le équipes dei curanti, a causa degli snodi
decisionali, che spesso devono affrontare
risvolti meno tecnici e piu etici (Palmryd, et
al. 2024; Sedini, et al. 2021). Cio vale specie
per i medici che mantengono un ruolo
significativo nelle decisioni: quali trattamenti
garantire, ridurre gradualmente, interrompere
o sospendere? A questo proposito si discute
dell'inopportunita dellovertreatment, correlato
alle modalita diagnostiche, alle modalita di
trattamento e alle preferenze dell’assistito
(Kueck, et al. 2020; Borsellino, 2018). Nel caso
di cure sproporzionate, pero, sono soprattutto
gli infermieri ad esprimere il proprio disagio
etico, vissuto anche con frustrazione (Huang,
2025; Arends, et al., 2022; Damps, et al. 2022;
Callahan, 2018; Scanlon, Murphy, 2014), specie
quando osservano una incongruenza tra cio
che i medici dicono di auspicare per sé stessi
e le decisioni prese nei confronti degli assistiti
(Mroz, et al. 2025).

Anche a fronte dell'aumento delle malattie
croniche & proprio il processo condiviso della
PAC che puo concorrere a garantire il rispetto
dei valori e delle priorita del paziente: se i
professionisti sanitari prendessero decisioni
solo in base alla propria competenza o ai propri
valori etici potrebberorischiarediintraprendere
trattamenti inappropriati, non necessari, inutili
o non voluti.

Talvolta il problema puo essere rappresentato
anche da una eccessiva interferenza dei

June 2026 | Volume 50 Issue 2 | 54



famigliariche, senzadelegadel pazientee magari
a sua insaputa, insistono per la prosecuzione
di trattamenti che lo tengano in vita “ad ogni
costo”, manifestando anche notevole resistenza
verso le cure palliative.

Con lintento di “guidare” i professionisti
in percorsi di qualita del fine vita, molte
aziende ospedaliere si sono dotate di protocolli
diagnostici terapeutici assistenziali (PDTA)
inerenti al percorso da seguire per la gestione
del processo e delle necessarie interazioni.
Ma poiché le parole, come sempre, sono
subordinate agli intenti, non sempre hanno
dato risultati apprezzabili. E, purtroppo, non
mancano esempi di pazienti che, nonostante
avessero espresso la loro preferenza per il
solo controllo dei sintomi negli ultimi giorni
di vita, hanno ricevuto trattamenti per il suo
prolungamento (Sedini, et al. 2022; Mark, 2010).

4. Conclusioni

«Le leggi son, ma chi pon mano ad esse?»
Dante Alighieri

In molti dei casi sottoposti al Comitato per
I'Etica di Fine vita (CEF) gliinfermieriimpegnati
nell’assistenza al termine della vita lamentano
due tipologie di disagio: uno, riconducibile all’
interno dell'équipe di cura e assistenza, riferito
alla pratica di cure inutili, alla mancanza di
interazione professionale e di condivisione
nelle decisioni, l'altro riconducibile al versante
esterno a causa dei problemi che nascono con
altre équipes (generalmente specialistiche)
che, dopo aver inizialmente preso in carico il
paziente senza averlo informato sul reale stato
della sua malattia, hanno iniziato trattamenti
divenuti poi sproporzionati e inappropriati,
talvolta seguiti anche da un trasferimento in
area critica. Di questa eventualita si lamentano
anche medici e infermieri di cure palliative:
per loro il piu concreto problema sta proprio
nel non poter piu disporre del tempo, che
sarebbe necessario, per riuscire a informare
gradualmente e adeguatamente il paziente e
quindi pianificare con lui l'assistenza palliativa
necessaria e desiderata.

PCC, PAC e DAT rappresentano strumenti
concreti in primis a sostegno del principio
etico di autodeterminazione e del rispetto della

55| NEU

dignita degli assistiti, ma possono anche essere
considerati mezzi atti a favorire il tramonto del
“paternalismo medico” e/o del “maternalismo
assistenziale”. D’altro canto si configurano
come concrete opportunita che possono
offrire vantaggi sia ai professionisti che ai
famigliari: ai professionisti perché potranno
evitare incertezze, dilemmi, tensioni e conflitti
allinterno delle équipes (Peng et al. 2025;
Arends, 2022; Zarantonello, 2022), ai famigliari
perché non dovranno farsi carico di oneri
decisionali in un momento connotato, anche
per loro, da ansia e stress, e/o caratterizzato da
posizioni divergenti e sensi di colpa (Othman, et
al. (2025; Kim, 2024).

Gli studi che analizzano i fattori associati
alla messa in atto di PCC e DAT sono ormai
numerosi e spesso enfatizzano il ruolo
assegnato all'infermiere, sia per la sua relazione
privilegiata e il rapporto di comunicazione
che riesce a stabilire con lassistito (Fedele,
2024) che per la possibilita del contributo che
potrebbe dare alla diminuzione di ricoveri
impropri o inappropriati, specie nelle varie
terapie intensive (Chao, et al. 2025; El Hussein,
et al. 2025; Sangmin, et al. 2024; Yang, et al.
2022; Maffoni, et al. 2020; Dowling, et al. 2020;
Miller, et al. 2019).

La competenza infermieristica saldamente
radicata nel valore di advocacy - che sta anche
nella potesta di “dar voce al paziente” e “stare
dalla sua parte” - non sempre perd puo essere
espressa ed intrapresa (Siobhan, et al.2025;
Blackwood, etal.2019), col risultato che, talvolta,
gli infermieri concorrono sia al mancato
rispetto di specifiche norme (Legge 219/2017,
Legge 38/2010; artt. 2, 13, 32 Costituzione) che
di standard professionali individuati dal Codice
deontologico (FNOPI 2025, art. 17,19,26,27).
Diventera allora indispensabile analizzare
a fondo i vari contesti per individuare le
effettive condizioni che possono favorire,
complessivamente, questo articolato processo
(Borsato, Tessadori, 2009).

Stabilire l'esistenza di un diritto non basta,
€ necessario creare le condizioni per la sua
attuazione. Per questo anche la messa in
campo di un PDTA richiede un effettivo intento
collaborativo interprofessionale, non sempre
scontato, che dovra investire attivamente tutti
i professionisti implicati nel processo, in modo
che possano giungere ad una visione integrata
del paziente, temporalmente coerente con la
sua condizione, che consenta la condivisione



dei successivi steps di presa in carico
(Zarantonello, 2022). Cio sarebbe impraticabile
se i professionisti delle diverse unita operative
restassero “realta locali autoregolate”, distinte,
associate solo alle competenze tecniche
esclusive, alla discrezionalita nella valutazione,
all'autorita di decisione posta solo nelle mani
dei responsabili (Borsato, Tessadori, 2004).

Gli argomenti affrontati non possono
essere considerati irrilevanti e per questo
meriterebbero un approfondimento di analisi,
anche alla luce di alcune domande: le strutture
sanitarie sentono il dovere di sviluppare piu
efficacemente le relazioni di coordinamento e
di comunicazione trasversali tra unita operative
e tra professionisti, cosi da andare verso una
modalita organizzativa che consenta il governo
di questi processi? E quanto la realta attuale e
favorevole e disponibile a questa esigenza?

© The Author(s) 2026. This article is published
byiEditore and distributed under the terms of the
Creative Commons Attribution 4.0 International
License (CC BY 4.0)
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