)

Associazione
Italiana
di Psicologia

Position Paper

Autodeterminazione, continuita della cura e accompagnamento psicologico nei percorsi di fine

vita

Abstract: || presente documento Position Paper definisce il contributo scientifico e professionale della
psicologia nei percorsi di fine vita. Fondato sul quadro normativo e deontologico, individua
nell'autodeterminazione, nella dignita della persona, nella continuita della cura e nel principio di non
abbandono i cardini dell'accompagnamento psicologico. Le decisioni assunte nei percorsi di fine vita
sono processi complessi nei quali si intrecciano sofferenza, identita, relazioni, valori e significati. Compito
dello psicologo’ & creare le condizioni affinché la persona possa elaborare la propria esperienza e
assumere decisioni libere e consapevoli, senza isolamento né abbandono. Il documento richiama inoltre
I'importanza della famiglia, della comunita di cura, della ricerca, della formazione e della Death

Education.

1. Introduzione

La crescente attenzione clinica, giuridica e sociale verso il fine vita coinvolge direttamente la psicologia,
come disciplina scientifica e professione, valorizzandone il contributo specifico nell'accompagnamento
delle persone e delle loro famiglie lungo i percorsi di cura. La Carta dei diritti fondamentali dell’Unione
europea e la Convenzione di Oviedo pongono la dignita e l'integrita della persona al centro della tutela
dei diritti in ambito biomedico. Nell'ordinamento italiano, gli articoli 2, 13 e 32 della Costituzione, letti

congiuntamente secondo un consolidato orientamento della Corte costituzionale, fondano il diritto

1 Al fine di agevolare la lettura, all'interno di questo testo si & fatto ricorso al genere maschile con valore
inclusivo e neutro, riferendosi a tutte le persone che compongono la comunita, a prescindere dal genere di
appartenenza.
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all'autodeterminazione in ambito sanitario. In questa cornice, la legge 219/2017 colloca il rispetto della
volonta della persona al centro della relazione di cura, attraverso il consenso informato, le Disposizioni
Anticipate di Trattamento e la pianificazione condivisa delle cure (PCC). La legge 38/2010, in linea con
I'approccio dell’Organizzazione Mondiale della Sanita, introduce inoltre un modello di presa in carico
globale della sofferenza, riconoscendo il rilievo delle dimensioni psicologiche, relazionali e sociali della
malattia. Le decisioni assunte nei percorsi di fine vita non possono essere ricondotte alla sola dimensione
medica.. Esse coinvolgono infatti I'identita, i valori, le relazioni e I'esperienza soggettiva della persona,
secondo una prospettiva coerente con il modello biopsicosociale della salute e con l'approccio

multidimensionale delle CP.

La letteratura psicologica mostra come la sofferenza associata alla malattia avanzata comprenda vissuti
di perdita di significato, demoralizzazione e vulnerabilita che non coincidono necessariamente con
condizioni psicopatologiche, ma influenzano profondamente la qualita della vita e i processi decisionali.
In questo contesto, il compito dello psicologo non consiste nell'orientare le scelte della persona, bensi
nel promuovere le condizioni che rendono possibile un'autodeterminazione, sostenendo la
comprensione della propria situazione, I'espressione dei valori personali e la partecipazione consapevole
ai processi decisionali. Tale orientamento trova il proprio caposaldo nei principi etici e deontologici della
professione, nonché nella letteratura sull'autodeterminazione, che riconosce nell'autonomia uno dei

bisogni psicologici fondamentali dell'essere umano.

L'AIP, attraverso il Gruppo Tematico AIP “Psicologia palliativa” (AIP/PsiPa), promuove il presente Position
Paper con |'obiettivo di offrire un quadro di riferimento scientifico sul contributo della psicologia nei
percorsi di fine vita. Il documento intende chiarire la specificita del ruolo dello psicologo, fondata sul
rispetto della dignita della persona, sulla promozione dell'autodeterminazione, sulla continuita della cura
e sul principio di non abbandono. Il riconoscimento della psicologia palliativa (PsiPa) come componente
costitutiva delle CP porta con sé la prospettiva che, pur nella distinzione tra finalita e procedure, la
relazione di cura e I'accompagnamento psicologico non possono interrompersi in ragione della scelta
maturata dalla persona, ma devono proseguire lungo lintero percorso, nel rispetto della sua

autodeterminazione e senza abbandono.

1. Il fondamento normativo della presenza dello psicologo nei percorsi di fine vita
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La presenza dello psicologo nei percorsi di fine vita trova fondamento nel quadro normativo che
disciplina le cure palliative (CP) e la presa in carico della persona. La Legge 38/2010 riconosce il diritto
di accesso alle CP e alla terapia del dolore, promuovendo un modello di assistenza globale che integra,
accanto agli aspetti medici, le dimensioni psicologiche, relazionali, sociali, spirituali e familiari della
sofferenza. In questa prospettiva, valorizza I'approccio multiprofessionale e riconosce il contributo dello
psicologo nella valutazione della sofferenza, nel sostegno ai processi decisionali e
nell'accompagnamento dei familiari. La stessa legge attribuisce inoltre particolare rilievo alla formazione
e all'aggiornamento degli operatori sanitari, riconoscendo il ruolo della ricerca e dell'universita nello

sviluppo delle competenze necessarie a garantire la qualita dell'assistenza.

La Legge 219/2017 rafforza tale prospettiva, tutelando il diritto all'autodeterminazione e riconoscendo
che la PCC maturano all'interno di una relazione tra la persona e i caregiver (professionali e informali),
nella quale lo psicologo contribuisce a sostenere la comprensione della situazione, |'elaborazione della
sofferenza e la partecipazione consapevole alle scelte. La stessa legge prevede, nei casi di rifiuto o
rinuncia ai trattamenti, il ricorso ai servizi di assistenza psicologica, riconoscendone il ruolo nei processi
comunicativi, relazionali ed esistenziali che accompagnano tali decisioni. Anche la giurisprudenza
costituzionale in materia di aiuto al morire ha ribadito la necessita di percorsi valutativi rigorosi e
multidisciplinari, capaci di considerare non solo gli aspetti medici, ma anche la sofferenza psicologica, la
liberta e la consapevolezza della decisione. Le conoscenze sviluppate dalla PsiPa hanno contribuito in
modo significativo alla comprensione dei fattori che influenzano la comunicazione clinica, la
partecipazione della persona ai processi decisionali, I'adattamento alla malattia e il sostegno alle
famiglie. Per questo, ricerca, formazione universitaria e aggiornamento continuo rappresentano
condizioni essenziali per garantire interventi psicologici fondati sulle evidenze e coerenti con i principi

di dignita, autodeterminazione, continuita della cura e non abbandono.

2. Autodeterminazione, laicita e rispetto della persona

L'autodeterminazione costituisce uno dei principi fondamentali dell'etica professionale della psicologia,
della bioetica contemporanea e dell'ordinamento giuridico in materia di salute, in quanto strettamente
connessa alla tutela della dignita della persona. La ricerca psicologica ha contribuito in modo decisivo
alla comprensione dei processi che sostengono l'autonomia, l'identita, la capacita decisionale e

I'esercizio della liberta nelle situazioni di vulnerabilita, fornendo basi scientifiche per un'assistenza
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realmente centrata sulla persona. Questa prospettiva si fonda sui principi di laicita, imparzialita e
riconoscimento del pluralismo. | principali codici etici internazionali riconosciuti dall’AlP e dal codice
deontologico delle psicologhe e degli psicologi italiani (CDPPI) richiamano il rispetto della dignita,
dell'autonomia e delle differenze individuali, culturali, religiose e valoriali, impegnando gli psicologi a

non sostituire i propri orientamenti etici o ideologici ai valori della persona assistita.

L'autodeterminazione, inoltre, non coincide con l'isolamento decisionale. Essa si sviluppa all'interno delle
relazioni significative e richiede dialogo, accompagnamento e sostegno in grado di promuovere la
capacita della persona di comprendere la propria situazione, attribuirle significato per esercitare una
scelta libera e consapevole. L'esclusione dai processi decisionali, al contrario, alimenta vissuti di
impotenza e passivita. Per tali motivi, la relazione di cura si fonda sul rispetto dei valori, delle convinzioni
e delle appartenenze culturali e religiose della persona. In coerenza con i principi deontologici della
professione, il compito dello psicologo € creare le condizioni che consentano alla persona di maturare
scelte coerenti con i propri valori. In coerenza con il modello di assistenza centrato sulla persona
(patient-centred care), la PsiPa contribuisce a promuovere una cultura della cura fondata sul rispetto
della dignita, della liberta di coscienza e della pluralita delle esperienze umane, attraverso la ricerca, la

formazione universitaria e le attivita di Terza Missione.

3. Dalla malattia alla persona: il significato dell'accompagnamento psicologico

In continuita con il concetto di dolore totale elaborato da Cicely Saunders, la PsiPa considera la persona
nella sua globalita. La sofferenza che accompagna le decisioni assunte nei percorsi di fine vita non
riguarda soltanto il corpo malato, ma coinvolge identita, relazioni, dignita, significati e progetto di vita.
La persona non coincide con la propria patologia: la malattia rappresenta una dimensione importante
dell'esperienza umana, ma non ne esaurisce l'identita né il valore. Nel rispetto del modello di Person-
Centred Care, che riconoscono la persona come protagonista dei percorsi di cura e attribuiscono
particolare valore all'ascolto della narrazione, alla costruzione condivisa delle decisioni e alla continuita
della relazione terapeutica, il presente documento privilegia dunque il termine persona rispetto a

paziente, sottolineando che la soggettivita non puo essere ridotta alla condizione clinico-medica.

La letteratura internazionale evidenzia come la qualita della vita dipenda dall'interazione tra dimensioni

fisiche, psicologiche, relazionali, sociali e spirituali e come i percorsi di cura debbano essere orientati ai
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valori e ai significati attribuiti dalla persona alla propria esperienza. La dimensione spirituale, intesa anche
in senso laico come ricerca di senso e di connessione, rappresenta un aspetto fondamentale
dell'accompagnamento psicologico. Nelle fasi avanzate della malattia emergono frequentemente vissuti
di perdita di dignita, demoralizzazione, ansia di morte, paura di essere un peso per gli altri e sofferenza
esistenziale, aspetti che richiedono competenze specificamente psicologiche e non possono essere

compresi attraverso una lettura esclusivamente biomedica della condizione clinica.

La psicologia interpreta tali esperienze come processi di costruzione di significato. Secondo la
prospettiva della meaning reconstruction, la persona rielabora la perdita, la vulnerabilita e la finitudine
integrandole nella propria storia. Accompagnare questo processo costituisce uno dei contributi distintivi
della PsiPa e rappresenta un importante ambito di ricerca, formazione e sviluppo delle pratiche
assistenziali. L'accompagnamento psicologico non si limita quindi alla gestione del dolore o del disagio
emotivo, ma sostiene la continuita narrativa dell'identita, favorendo la possibilita di attribuire significato

all'esperienza della malattia e preservando la dignita della persona lungo l'intero percorso di cura.

4. Continuita della cura e principio di non abbandono

La continuita della cura costituisce uno dei fondamenti etici, deontologici e clinici dell'intervento
psicologico nei percorsi di fine vita. In tali contesti la relazione professionale non rappresenta un
elemento accessorio dell'assistenza, ma parte integrante della cura, poiché consente alla persona di
sentirsi riconosciuta, ascoltata e accompagnata lungo un percorso segnato da vulnerabilita, sofferenza
e profonde trasformazioni esistenziali. La letteratura internazionale definisce la continuita della cura
come un processo che integra dimensioni relazionali, comunicative e organizzative, favorendo la fiducia,
la condivisione delle decisioni e la qualita dell'assistenza. Analogamente, I'Organizzazione Mondiale
della Sanita la considera un principio essenziale delle CP, finalizzato a garantire il sollievo della sofferenza
nelle sue dimensioni fisiche, psicologiche, sociali e spirituali e il sostegno alla persona e alla sua famiglia
lungo l'intero decorso della malattia, compreso il periodo del lutto. In questa prospettiva, il compito
dello psicologo consiste nel garantire uno spazio stabile di ascolto, riflessione e accompagnamento
lungo tutto il processo decisionale. Il principio di non abbandono implica infatti che la relazione
terapeutica rimanga disponibile anche quando emergano dubbi, cambiamenti di prospettiva, paure o

richieste particolarmente difficili.
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Le decisioni assunte nei percorsi di fine vita sono raramente lineari e definitive. Possono evolvere nel
tempo, attraversare fasi di ambivalenza e risentire dell'andamento della malattia, della qualita delle
relazioni, del controllo dei sintomi e dei significati attribuiti alla propria esperienza. Desideri di morire,
bisogno di controllo, paura della dipendenza, senso di colpa, speranza o ripensamenti rappresentano
espressioni della complessita dell'esperienza umana e non devono essere automaticamente interpretati
come indicatori di incapacita decisionale o di psicopatologia. Proprio la continuita
dell'accompagnamento psicologico permette di accogliere tali oscillazioni senza ridurle a un dato
statico, favorendo una comprensione piu profonda della sofferenza e sostenendo processi decisionali

realmente consapevoli.

In questo quadro si colloca il costrutto del Wish to Hasten Death (WTHD), definito come il desiderio,
esplicito o implicito, di anticipare la propria morte in risposta a una sofferenza percepita come
intollerabile. La letteratura internazionale sottolinea come il WTHD non possa essere automaticamente
assimilato a un'intenzione suicidaria stabile, poiché spesso esprime un vissuto complesso nel quale si
intrecciano sofferenza fisica, disagio psicologico, perdita di autonomia, paura della dipendenza, senso
di essere un peso, crisi di significato o bisogno di recuperare una forma di controllo sulla propria
esistenza. Per questo motivo, il desiderio di anticipare la morte rappresenta innanzitutto un'esperienza
da comprendere e non una decisione da assumere come definitiva. Il compito dello psicologo consiste
nell'accogliere tale richiesta senza giudizio, esplorarne il significato insieme alla persona e favorire
I'emersione dei bisogni, delle paure e delle risorse ancora presenti, distinguendo tra forme di sofferenza
suscettibili di ulteriori interventi di cura e decisioni progressivamente maturate nel tempo. La continuita
della relazione terapeutica costituisce cosi la condizione che consente di coniugare il rispetto
dell'autodeterminazione con il principio di non abbandono, mantenendo aperto uno spazio di ascolto

e di cura lungo l'intero percorso di malattia.

5. Il tempo della decisione, la famiglia e la comunita di cura

Le decisioni assunte nei percorsi di fine vita maturano nel tempo e si sviluppano attraverso l'intreccio di
condizioni cliniche, vissuti emotivi, relazioni, valori personali e circostanze di vita. La ricerca psicologica
mostra come esse non siano il risultato di un atto isolato, ma di un processo complesso nel quale
dimensioni cognitive, emotive, relazionali e contestuali risultano strettamente intrecciate. Una decisione

libera richiede pertanto tempo, elaborazione e accompagnamento, che quando sono psicologicamente
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competenti consentono di distinguere tra desiderio di morire, desiderio di non soffrire e bisogno di
essere sostenuti nella ricerca di significato. In questo processo lo psicologo ha il compito di creare uno
spazio relazionale nel quale dubbi, ambivalenze, paure, speranze e ripensamenti possano essere accolti

ed elaborati.

Le persone significative indicate dall'interessato possono essere coinvolte, se e nella misura in cui questi
lo desidera. Per la persona capace, la decisione rimane personale e non puo essere sostituita dalle
preferenze dei familiari o dei professionisti. La malattia ridefinisce ruoli, responsabilita ed equilibri
relazionali e pud generare tensioni tra i desideri della persona e le aspettative dei familiari.
Parallelamente, la qualita delle decisioni dipende dalla qualita della rete assistenziale costituita
dall'équipe, dai servizi e dal contesto sociale, nella quale comunicazione chiara, continuita assistenziale,
disponibilita di CP e supporto psicologico, nonché coordinamento tra i professionisti, rappresentano
condizioni essenziali per un processo decisionale realmente condiviso. La continuita della relazione
terapeutica tutela cosi non soltanto la persona, ma anche la qualita stessa del processo decisionale,
poiché permette di comprendere integralmente il significato attribuito alla malattia, favorendo decisioni

realmente consapevoli.

La PsiPa contribuisce alla costruzione di questa continuita su cui si allestisce la comunita di cura, che
vede nell'integrazione di attivita clinica, ricerca e formazione la propria cifra distintiva, condizione
indispensabile per garantire una presa in carico globale e coerente della persona malata e della sua
famiglia lungo tutto il percorso di malattia. Questa stessa integrazione si traduce, sul piano culturale,
nella promozione di una cultura fondata sulla dignita della persona, sulla responsabilita condivisa e sulla
solidarieta, in sintonia con il paradigma delle Compassionate Communities. In tal senso,
I'accompagnamento psicologico considera il tempo della decisione caratterizzato da continuita e
rispetto del principio di non abbandono, garantendo che la persona e i suoi familiari continuino a essere

sostenuti con competenza, responsabilita professionale e presenza relazionale.

6. Death Education e formazione universitaria

La riflessione sul ruolo della psicologia nei percorsi di fine vita non puod essere separata dal tema della
formazione. La Lancet Commission on the Value of Death ha evidenziato come la progressiva

medicalizzazione e rimozione della morte dalle societa contemporanee abbia impoverito la capacita di
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affrontare il morire come esperienza umana, relazionale e comunitaria. Questa censura culturale puo
tradursi anche nei contesti sanitari in difficolta comunicative, isolamento decisionale e polarizzazione
del dibattito sul fine vita. In questo quadro, la Death Fducation rappresenta una componente essenziale
della PsiPa. Essa promuove la possibilita di comprendere e condividere i temi della malattia inguaribile,
delle CP, della perdita, del lutto e della morte, sviluppando consapevolezza, competenze comunicative

e capacita di affrontare la complessita senza ricorrere a semplificazioni ideologiche.

La Legge 38/2010 richiama esplicitamente I'importanza della formazione degli operatori sanitari nelle
CP. In coerenza con tale indicazione, il Gruppo Tematico AlP/PsiPa promuove l'inserimento strutturato
della PsiPa, della terapia del dolore, della comunicazione nel fine vita, del lutto e della Death Education
nei percorsi universitari, riconoscendo nella formazione uno strumento essenziale per qualificare la
pratica professionale. Il presente Position Paper sottolinea dunque come la formazione universitaria in
PsiPa sia un obiettivo strategico. Rafforzare la formazione in questo campo significa preparare
professionisti capaci di accompagnare le persone e le loro famiglie con competenza, responsabilita e
rispetto dell'autodeterminazione, contribuendo allo sviluppo di una cultura della cura orientata alla
continuita della relazione e al principio di non abbandono. Questo impegno si sviluppa altresi attraverso
le tre missioni dell'universita: la formazione degli studenti, la ricerca sui processi psicologici del fine vita
e la Terza Missione, volta a diffondere una cultura della cura come responsabilita condivisa. In questa
prospettiva, la Death Education rappresenta anche uno strumento per promuovere comunita piu

consapevoli e solidali (Compassionate Communities).

Infine, & da mettere in luce che il pieno sviluppo della PsiPa richiede anche un adeguato riconoscimento
organizzativo della professione. Nonostante la crescente evidenza scientifica sul contributo degli
interventi psicologici nelle CP, gli psicologi sono ancora presenti in numero insufficiente nelle équipe e
la formazione specialistica rimane frammentaria. Tale carenza limita la possibilita di garantire una presa
in carico realmente multidimensionale in CP, demandando principalmente ai medici I'impianto della
cura, e contribuisce a mantenere poco riconoscibile la specificita della PsiPa, spesso ricondotta a un
generico sostegno psicosociale anziché essere valorizzata come disciplina specialistica dotata di
competenze proprie nella valutazione, nell'accompagnamento della sofferenza, nel supporto alle

famiglie e nella consulenza alle équipe.

Conclusioni
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La PsiPa riconosce che le decisioni assunte nei percorsi di fine vita maturano all'interno di processi
complessi che coinvolgono la persona, la famiglia, i professionisti e la comunita di cura. Per questo
motivo, il contributo dello psicologo non si esaurisce nella gestione della sofferenza individuale, ma
consiste nel promuovere consapevolezza, sostenere la comunicazione, tutelare le relazioni e creare le
condizioni affinché I'autodeterminazione possa essere esercitata senza isolamento e senza abbandono.
In quanto societa scientifica, I'Associazione Italiana di Psicologia, attraverso il Gruppo Tematico PsiPa,
riconosce che la qualita dell'accompagnamento dipende non solo dalle competenze dei singoli
professionisti, ma anche dalla capacita della ricerca, della formazione universitaria e della societa civile
di sviluppare conoscenze, sensibilita e pratiche adeguate alla complessita del morire. Per questo
promuove il consolidamento della PsiPa nei percorsi formativi, la ricerca sui processi psicologici,
relazionali e decisionali del fine vita e la diffusione della Death EFducation quale strumento di crescita

culturale e professionale.

[l Gruppo riconosce inoltre il valore del paradigma delle Compassionate Communities, che richiama la
responsabilita condivisa delle istituzioni, dei servizi sanitari, delle universita e della cittadinanza nel
sostenere le persone e le famiglie lungo i percorsi di malattia, fine vita e lutto. Il presente Position Paper
afferma che il contributo specifico della psicologia nei percorsi di fine vita consiste nel promuovere la
dignita della persona attraverso l'ascolto, la relazione, la continuita della cura, il rispetto
dell'autodeterminazione e il principio di non abbandono. Questo impegno si realizza nell'attivita clinica,
nella ricerca, nella formazione e nella diffusione di una cultura della cura capace di accompagnare le
persone e le loro famiglie nel rispetto della pluralita delle posizioni etiche e del quadro normativo

vigente.

La PsiPa non e chiamata a orientare le decisioni della persona, ma a custodire le condizioni relazionali,

comunicative e umane che rendono tali decisioni libere.
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