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LA COMUNICAZIONE NELLA TERMINALITÀ

Flavia Caretta

Quella che viene definita come fase terminale nel decorso 
clinico di un paziente costituisce forse la sfida più impegnativa e 
coinvolgente per il medico.

Noi medici siamo “programmati” per guarire, non per accom­
pagnare il paziente alla morte; la morte viene spesso vissuta come 
una sconfitta, se non come un fallimento professionale. 

Eppure, in particolare nel fine vita, si è interpellati proprio 
nell’aspetto più profondo e cruciale dell’arte medica: al di là del sa­
pere scientifico e tecnologico, infatti, la medicina si attua nell’am­
bito della relazione e della comunicazione.

Fin dall’antichità il farmaco più frequentemente usato nella 
pratica medica era il medico stesso1, ma non esiste alcuna farma­
cologia di questo importante farmaco, né alcuna linea-guida è pre­
sente in nessun manuale.

Negli ultimi decenni si sta sempre più riscoprendo il ruolo che 
riveste l’aspetto della comunicazione in medicina, definita anche 
come la pietra angolare di una pratica medica efficace2. Ma quale 
comunicazione e quale relazione? 

In medicina, il pericolo è quello di ridurre la comunicazione 
con il paziente all’insieme di atti tecnologici, protocolli di terapia 
per la diagnosi e il trattamento di una malattia. Il rischio, in altre 

1 Cf. W.T. Branch, Is the therapeutic nature of the patient-physician relation-
ship being undermined?, Archives Internal Medicine, 160 (2000), pp. 2257-2260.

2 Cf. E. Doherty - C. O’Boyle - H. Shannon - H. McGee - G. Bury, Commu-
nication skills training in undergraduate medicine, in «Irish Medical Journal» 83 
(1990), pp. 54-56.
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parole, è quello di curare la patologia dimenticando il proprietario 
della stessa.

La comunicazione non può certo essere solo uno scambio di 
informazioni: richiede di stabilire una relazione che si costruisce 
nel tempo, con il paziente, con i familiari, con gli altri operatori 
professionali.

Nel dibattito odierno in ambito medico e bioetico, non solo 
la qualità di vita, ma anche la qualità della morte si evidenzia come 
una priorità; da un rapporto recente pubblicato dall’Economist In-
telligence Unit, che cerca di “misurare” la qualità della morte in 40 
nazioni, risulta tra l’altro che l’Italia è al 24 posto.

In questo indice di qualità della morte, oltre al controllo del 
dolore, alla formazione, si considera come indicatore determinan­
te la trasparenza della comunicazione tra medico e paziente.

In genere si è portati a credere che parlare di argomenti che 
riguardano la morte e il morire, possa aumentare il carico emotivo 
del medico e aggravare lo stress per il paziente e per i familiari. 
Questa convinzione spesso fa sì che operatori sanitari, parenti ed 
amici dei pazienti morenti si chiedano: «ma che cosa posso dire?», 
senza trovare risposte.

Eppure si è evidenziato che in realtà favorire la comunicazione 
su questi argomenti non risulta particolarmente stressante per gli 
operatori e può essere di aiuto, per i pazienti e per i loro familiari3.

La comunicazione che si instaura con il paziente, ma anche con 
i suoi familiari, è l’aspetto più importante dell’inter-professionalità 
nell’ambito dell’assistenza sanitaria. Per il paziente i familiari costitu­
iscono un legame fondamentale con il mondo esterno, con la sua bio­
grafia personale, con i suoi valori4. È quindi fondamentale inserire la 
famiglia del paziente nel circuito della collaborazione professionale5,  

3 Cf. E.J. Emanuel et al., Talking With Terminally Ill Patients and Their Care-
givers About Death, Dying, and Bereavement Is It Stressful? Is It Helpful?, Archives 
Internal Medicine, 164 (2004), pp. 1999-2004.

4 Cf. R.P. Lopez, Suffering and Dying Nursing Home Residents: Nurses’ Per-
ceptions of the Role of Family Members, in «Journal of Hospice and Palliative 
Nursing», 9 (3) (2007), pp. 141-149.

5 Cf. D.E. Thompson, Interprofessionalism in health care: Communication with 
the patient’s identified family, in «Journal Interprofessional Care», 21 (5) (2007), pp. 
561-563.
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tenuto conto che una comunicazione efficace con la famiglia può 
addirittura migliorare il processo clinico e gli stessi risultati6.

Quali possono essere le strategie più adeguate? Dalla ricerca 
e dall’esperienza clinica se ne sottolineano alcune, quali il parlare 
in modo semplice e veritiero, l’ascolto, la volontà di parlare con 
la persona, il comunicare le “cattive notizie” con sensibilità, ma 
anche incoraggiare le domande, l’essere attenti a cogliere i mo­
menti nei quali il paziente vuol parlare della morte imminente. Un 
aspetto fondamentale è che il medico riesca ad attuare un corret­
to rapporto tra l’essere veritiero e sincero senza distruggere ogni 
speranza. Sono queste alcune caratteristiche di una comunicazione 
che inizia con la diagnosi e che deve accompagnare il paziente fino 
al momento della morte7.

Il processo assistenziale non si può risolvere in un protocollo 
da scomporre in procedure. Vi è implicata una dimensione umana 
imprevedibile, non standardizzabile, da giocare dentro la relazione 
personale, singolarmente.

La comunicazione è spesso la componente principale della ge­
stione del paziente nelle patologie croniche e nelle cure palliative: 
a volte è tutto quanto si può offrire al paziente. 

È stato affermato che, a confronto con la maggior parte dei far­
maci, le abilità nella comunicazione hanno indubbiamente un’effi­
cacia palliativa (spesso riducono significativamente i sintomi), un 
ampio indice terapeutico (il sovradosaggio è raro), e il problema 
più comune nella pratica è un dosaggio sub-ottimale8. 

Anche le criticità che emergono nelle decisioni di fine vita de­
rivano spesso da carenze nella comunicazione. Un esempio: negli 
Stati Uniti negli ultimi 20 anni sono state implementate le direttive 
avanzate come strategia per migliorare le cure di fine vita. Si sostie­

6 Cf. D. Bluestein - P. Latham Bach, Working with families in long term care, 
in «Journal American Medical Directors Association» 8 (4) (2007), pp. 265-270.

7 Cf. D.M. Wenrich - R. Curtis - E.S. Shannon - D.J. Carline - M.D. Ambrozy 
- G.P. Ramsey, Communicating With Dying Patients Within the Spectrum of Medi-
cal Care fron Terminal Diagnosis to Death, Archives Internal Medicine 161 (2001), 
pp. 868-874.

8 Cf. R. Buckman, Communication and emotions. Skills and effort are key, in 
«British Medical Journal» 325 (2002), p. 672.
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ne che siano state adottate soprattutto per supplire alla mancanza 
o comunque alle difficoltà di comunicazione9.

Eppure è in corso una nuova discussione sulle dichiarazioni 
anticipate, perché non sembrano aver risolto il problema di una 
comunicazione adeguata.

Tra le possibili cause vi sono, oltre agli atteggiamenti dei me­
dici, infermieri, parenti, la disorganizzazione o la mancanza di 
chiarezza nella documentazione, il linguaggio vago e inconsistente 
dei documenti. Inoltre, anche se le dichiarazioni anticipate sem­
brano aumentare la possibilità che vengano rispettati i desideri 
espressi dal paziente, in realtà la percentuale di compliance10 con 
tali desideri risulta essere scarsa.

Le situazioni conflittuali sono frequenti nelle cure di fine vita, 
minano la relazione terapeutica, provocano insoddisfazione nei fa­
miliari: si ritiene che derivino dalla sensazione di essere ignorati o 
non ascoltati11.

Una conseguenza di tali problematiche si potrebbe ravvisare in 
quella che è stata definita sindrome “della porta girevole”12, cioè il 
fenomeno dei ripetuti ricoveri per riacutizzazioni di patologie croni­
che, dovuti ad aspettative irragionevoli dei familiari, alla riluttanza 
dei familiari stessi a prendersi la responsabilità delle decisioni di cura, 
ad un approccio euristico (cioè basato sull’intuito del momento) da 
parte dei medici nei processi decisionali. Si sostiene che l’uso di stra­
tegie di comunicazione per mettere in accordo le diverse aspettative 
potrebbe migliorare anche la qualità dei processi decisionali. 

Ma ovviamente questo ha ripercussioni anche sul piano eco­
nomico. Ad esempio, da uno studio su oltre 600 pazienti oncolo­

9 Cf. N. Garas - S.Z. Pantilat, Advance Planning For End-of-Life Care, Agency 
for Healthcare Research and Quality, Chapter 49, U.S. Department of Health and 
Human Services, 540 Gaither Road Rockville, MD 20850, 2001.

10 Adesione del paziente alle prescrizioni mediche, disponibilità a collabo­
rare [n.d.r].

��� Cf. A. Kendall - R.M. Arnold, Conflict Resolution: Careful Communication, 
in «Journal of Palliative Medicine» 11 (6) (2008), pp. 925-927.

12 Cf. G.S. Winzelberg - D.L. Patrick - L.A. Rhodes - R.A. Deyo, Opportuni-
ties and Challenges to Improving End-of-Life. Care for Seriously Ill Elderly Patients: 
A Qualitative Study of Generalist, in «Physicians Journal of Palliative Medicine» 8 
(2) (2005), pp. 291-299.
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gici per i quali si prevedeva un’aspettativa di vita di 6 mesi13, si è 
evidenziato che nell’ultima settimana di vita i costi aumentavano 
drasticamente proprio per il ricorso ad ospedalizzazione, ricoveri 
in reparti di terapia intensiva, implementazione di terapie aggressi­
ve. Si è studiata l’associazione tra costi e qualità di vita nell’ultima 
settimana di vita, per valutare se le spese potevano essere giustifi­
cate da una migliore qualità di vita.

I risultati dimostrano che, in aggiunta ai costi più elevati, le 
carenze nella comunicazione si associano ad una peggior qualità 
della morte, secondo quanto espresso dai familiari.

Ne deriva allora che una comunicazione adeguata, oltre a con­
tenere le spese sanitarie, è in grado di migliorare la qualità della 
vita e della morte.

Un fattore cruciale nella comunicazione riguarda anche i tem­
pi in cui viene attuata.

Al fine di prevenire terapie aggressive alla fine della vita, si ri­
chiede una comunicazione attiva tra medico, paziente e familiari e 
l’elaborazione di strategie efficaci per fornire informazioni corrette 
sulle preferenze di cura, già in tempi precedenti la terminalità. In 
effetti, per assicurare una migliore qualità di vita al morente occor­
re concentrarsi sul quotidiano, piuttosto che sui momenti estremi.

In questa prospettiva, vanno tenuti presenti alcuni fattori che 
possono essere di ostacolo per il paziente nel dare un significato 
alla terminalità. Le perdite a livello fisico ed emotivo, la dipenden­
za da altri, sono aspetti inevitabili con cui il paziente si deve con­
frontare, ma a questi si aggiungono spesso una scarsa conoscenza 
e rispetto per le differenze culturali e per le convinzioni religiose, 
la mancanza di interazioni significative e un dialogo non adeguato 
con gli operatori14.

Il timore più profondo vissuto prima di tutto dal paziente, 
ma anche dai famigliari, è quello di essere abbandonati. Quando 
il piano di cura prevede di interrompere i trattamenti volti a in­

��� Cf. B. Zhang et al., Health Care Costs in the Last Week of Life, Archives 
of Internal Medicine, 169 (2009), pp. 480-488.

��� Cf. L.L. Dwyer - L. Nordenfelt - B.M. Ternestedt, Three Nursing Home 
Residents Speak About Meaning At the End of Life, in «Nursing Ethics» 15 (1) 
(2008), pp. 97-109.
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cidere sulla patologia, è un momento particolarmente delicato, in 
cui il paziente ha bisogno di essere rassicurato sulla continuità del 
rapporto con il medico. 

Negli ultimi giorni di vita, l’approccio convenzionale del «pro­
vare a fare qualcosa per il paziente», dovrebbe spostarsi dall’aspet­
to tecnologico a quello relazionale15.

Si deve riaffermare il valore professionale del “non-abbando­
no”16, principio fondamentale della medicina, valore chiave della 
professionalità medica17, che richiede di assicurare la continuità di 
cura sia per la disponibilità nella competenza che nella relazione 
terapeutica, ma anche di curare la conclusione di una tale relazio­
ne, rendendosi presenti e disponibili ai familiari dopo il decesso.

Due presupposti appaiono imprescindibili per attuare una 
comunicazione soddisfacente; il primo è la formazione dei medici 
e degli operatori sanitari ad assistere le persone al termine della 
vita, formazione ancora carente sia a livello accademico che nel 
post-laurea.

Il secondo consiste nell’imparare a lavorare in équipe, dato che 
attualmente la medicina esige non più la competenza del singolo 
professionista, ma piuttosto l’integrazione di svariate competenze.

Confrontando gli ambiti sanitari dove si attuano modalità di 
collaborazione reale all’interno del team di cura, si è evidenziato 
che i fattori che più influenzano la soddisfazione degli operatori e 
l’efficacia percepita del team risultano essere la collaborazione, la 
risoluzione del conflitto, la partecipazione, la coesione18.

��� Cf. M.C. Pang - L. Volicer - P.M. Chung - Y.M. Chung - W.K. Leung - P. 
White, Comparing the ethical challenges of forgoing tube feeding in American and 
Hong Kong patients with advanced dementia, in «Journal Nutrition Health Aging» 
11 (6) (2007), pp. 495-501.

��� Cf. A.L. Back et al., Abandonment at the End of Life From Patient, Care-
giver, Nurse, and Physician Perspectives Loss of Continuity and Lack of Closure, Ar­
chives of Internal Medicine, 169 (5) (2009), pp. 474-479.

��� Cf. T.E. Quill - C.K. Cassel, Nonabandonment: a central obligation for phy-
sicians, Ann Intern Med, 122 (5) (1995), pp. 368-374; E.D. Pellegrino, Nonaban-
donment: an old obligation revisited, Ann Intern Med, 122 (5) (1995), pp. 377-378.

��� Cf. C. Lemieux - W.L. McGuire, What do we know about health care team 
effectiveness? A review of the literature, in «Med. Care Res Rev.» 63 (3) (2006), 
pp. 263-300.
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I diversi operatori potranno acquisire in tal modo un “atteg­
giamento omogeneo”, senza contraddizioni, e il paziente potrà sce­
gliere l’interlocutore preferenziale, più consono alla sua sensibilità.

Il team non va letto solo nella prospettiva del paziente, anzi, 
dovrebbe essere letto prima di tutto nella prospettiva degli opera­
tori: è il primo luogo per elaborare anche quegli oneri psicologici 
e spirituali che il lavoro assistenziale, nel tempo, può comportare. 
La possibilità di condividere con altri il coinvolgimento emotivo 
di fronte ad una situazione particolarmente dolorosa, di confron­
tare una decisione difficile, di chiedere un parere è un aiuto fon­
damentale.

Un ulteriore riflessione: si sta affermando l’importanza di 
comprendere la cura spirituale all’interno dell’équipe multidisci­
plinare, con il risultato tra l’altro della riduzione del rischio di te­
rapie aggressive, oltre al miglioramento della qualità di vita19. 

Ma il “prendersi cura” secondo quanto considerato finora, 
ha ripercussioni anche sulla dimensione psichica e relazionale del 
medico e dell’operatore. Ciascuno di noi potrebbe riportare dei 
momenti significativi nella sua esperienza professionale nei quali si 
è sentito “costruito”, a volte “sanato” dal rapporto con il paziente, 
dal supporto dei colleghi. 

In questo modo si potrà realizzare un ambiente assistenziale 
che sia realmente “terapeutico” nel significato più ampio del ter­
mine e per ogni persona coinvolta nella relazione di cura.

Summary

When caring for patients in the final stages of their lives, com-
munication and relationships are fundamental, first of all between 
doctor and patient, but also on the part of the whole team with those 
involved, including the family. It has been proved that a good level 

��� Cf. T.A. Balboni et al., Provision of Spiritual Care to Patients With Ad-
vanced Cancer: Associations With Medical Care and Quality of Life Near Death, in 
«Journal of Clinical Oncology» 28 (3) (2010), pp. 445-452.
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of communication and of relationships based on trust, and the cer-
tainty of this, not only improves the quality of life (and of dying) of 
the patient, but is of great benefit to all those involved. The lack of 
formation of medical personnel in this respect is something that must 
be rectified. The “good will” of individual health professionals and 
single associations is not enough. This kind of formation must find a 
place in courses for health workers.

NU 198.indd   620 27/10/11   12.24


