
ESPERIENZA NELLE CURE PALLIATIVE 

PEDIATRICHE

dr.ssa Elena Bernabei
Infermiera Pediatrica UOC Pediatria e Neonatologia

P.O. Moscati  - Aversa



In Italia 11.000 bambini (da 7.500 a 15.000) con malattia inguaribile e/o terminale (1/3 oncologica-2/3 non oncologica), 
hanno necessità di cure palliative pediatriche e debbono essere seguiti da una rete assistenziale comprendente un team di 
cure palliative pediatriche di terzo livello, i servizi territoriali ed ospedalieri più vicini al luogo di vita del minore. Questo 
diritto non deve essere limitato dall’età, dalla patologia, dalla luogo di vita e dalle condizioni economiche ed organizzative 
della famiglia. La rete assistenziale deve garantire a ciascun minore bisognoso di cure palliative pediatriche, la risposta ai 
suoi principali bisogni di salute attuali ed evolutivi e a quelli della famiglia. In particolare devono essere garantite le azioni 
essenziali nell’ambito del processo di assessment diagnostico e di presa in carico, con la partecipazione attiva nei processi
decisionali della famiglia e, per quanto possibile per età e condizione, del bambino(…) 
(…) Il Ministero ha dedicato particolare attenzione alle esigenze di cure palliative nell’età minorile, in considerazione della 
notevole diversità dei problemi da affrontare rispetto a quelli presentati nell’età adulta e anziana, della grande varietà e 
frammentazione delle patologie in causa, spesso rare e richiedenti interventi di alta specializzazione, e dell’intervallo 
temporale interessato a tali cure spesso assai lungo e non prevedibile.





12.000/15.000 bambini in Italia con disabilità o malattie gravi 

L’80% non riceve cure palliative

le cure palliative nei bambini riguardano 

il fine vita soltanto nel 5% dei casi.

Nel restante 95% si tratta di bambini e minorenni con malattie

come fibrosi cistica, tumori o disabilità multiple,

con un’aspettativa di vita 

non particolarmente ridotta.

Eppure solo il 20% di loro 

ha la possibilità di ricevere le adeguate cure palliative.



Perché le cure palliative pediatriche non sono sufficientemente sviluppate in Italia?

Distribuzione a macchia di leopardo in base alle aree geografiche

Tabù culturale per trattamento del dolore con la morfina o oppiacei assolutamente sicuri

Tabù per molti sanitari  le cure palliative non vengono insegnate all’università









Commissione per le cure palliative pediatriche
Ultimo aggiornamento febbraio 2017



Peculiarità

I tempi di impiego

• limitate ai primi anni di vita (malattie congenite) 

• prolungate per periodi decisamente maggiori (Fibrosi Cistica Polmonare, Cardiopatie, 

Malattie autoimmuni) 

• concentrate in un breve periodo che precede la morte. 

NO DISTINZIONE

• intervento curativo per prolungare/migliorare la qualità della vita 

• intervento puramente “palliativo”. 

Entrambi gli approcci coesistono e prevalgono a seconda delle diverse fasi e situazioni



Peculiarità del minore che non può più guarire

a) Variabilità

• Età   - individui con caratteristiche fisiche, antropometriche, metabolismo, maturità dei sistemi

• Patologie     - esiti gravi di condizioni neonatali, genetiche, tumori, neurologiche, metaboliche, 

degenerative 

• Storia naturale   -caratterizzate da una altissima variabilità interna di quadri clinici, gravità e decorsi. 

b) Numerosità

Le malattie e le condizioni cliniche che richiedono cure palliative sono generalmente poco frequenti, tanto 

da poter essere inserite, in molti casi, tra le “malattie rare”. 

probabile che per ogni minore che necessita di cure palliative, vi siano almeno 30-40 adulti e anziani. 

d) Alto livello assistenziale  

trattamenti necessari sono generalmente complessi, ad alta intensità assistenziale e richiedenti competenze 

e tecnologie specifiche

e) Specifico sociale e relazionale

l vissuto di malattia, dolore e morte per familiari e per professionisti impegnati nell’assistenza è diverso e 

del tutto particolare nel caso di un minore rispetto a quello che generalmente si osserva nel caso di un adulto 

o di un anziano

La necessità di dare risposte specifiche a problemi specifici sta infatti proprio nella constatazione che anche 

questa fascia di popolazione è egualmente portatrice di diritti alla salute e all’assistenza



Criteri di eleggibilità

La formulazione particolarmente complessa e non può basarsi sul solo parametro dell’aspettativa di vita, poiché 
tale tempo può essere variabile da giorni ad anni, né su quello di un gruppo chiuso e limitato di patologie e 
categorie o tipologie di minori che potrebbero aver bisogno di cure palliative. Secondo la Association for Children 
with Lifelimiting and Terminal Illness e il Royal College of Paediatrics and Child Health si possono individuare 
quattro categorie diverse di bambini con patologie inguaribili, ciascuna delle quali richiede interventi diversificati e 
specifici (UK -1997, 2004): 
1. Minori con patologie per le quali esiste un trattamento specifico, ma che può fallire in una quota di essi. Le 

cure palliative intervengono quando il trattamento causale fallisce per la guarigione (neoplasie, insufficienza 
d’organo irreversibile); 

2. Minori con patologie in cui la morte precoce è inevitabile, ma cure appropriate possono prolungare ed 
assicurare una buona qualità di vita (infezione da HIV, fibrosi cistica); 

3. Minori con patologie progressive, per le quali il trattamento è quasi esclusivamente palliativo e può essere 
esteso anche per molti anni (malattie degenerative neurologiche e metaboliche, patologie cromosomiche e 
geniche...); 

4. Minori con patologie irreversibili ma non progressive, che causano disabilità severa, e morte prematura 
(Paralisi cerebrale severa, disabilità per sequele di danni cerebrali e/o midollari)



Aspetti speciali definiscono bisogni speciali

ogni bisogno e azione  svolta, vengono ad inserirsi in un quadro generale di sviluppo, evoluzione e maturazione  

della persona, coinvolge sia il bambino che la famiglia.

Bisogni del minore 

Mantenimento dell’equilibrio fisico e della sua crescita e maturazione 

1. contrasto, compenso e/o controllo dei sintomi, prevenzione della loro ingravescenza e della nuova 

comparsa, controllo e prevenzione delle complicanze e delle comorbidità, loro trattamento precoce per la 

riduzione di esiti e menomazioni conseguenti; 

2. mantenimento delle funzioni vitali, dell’omeostasi equilibri idroelettrolitico ed energetico, mantenimento e 

maturazione delle funzioni d’organo e apparato e/o loro supplementazione; 

3. promozione delle potenzialità di crescita e maturazione e supporto per una loro armonica realizzazione, 

valutazione di questi aspetti nella scelta e realizzazione di ogni opzione terapeutica; 

4. realizzazione di tutti gli interventi nella maniera meno traumatica, invasiva e protetta dal dolore, nel 

rispetto della persona nella sua globalità e dignità e attraverso la valutazione costante tra costo per il piccolo 

paziente e beneficio apportato.  



CURE PALLIATIVE IN NEONATOLOGIA

Per  i neonati inguaribili

iniziano dal momento della diagnosi (counseling prenatale) e accompagnano il piccolo paziente per tutto il percorso di 

vita mettendo in campo tutte le risorse possibili per migliorare la qualità di vita bambino e della sua famiglia.

La SIN (Società Italiana di Neonatologia) ha effettuato un indagine:

Soltanto un terzo delle Terapie intensive neonatali ha infatti un programma strutturato Cure Palliative Perinatali.

23,7% Team di Cure Palliative Pediatriche di supporto all’attività in TIN 

42%  percorso assistenziale con dimissione precoce e la gestione domiciliare della inguaribilità.

85,5% esistono delle figure professionali di supporto per assistere il personale e i genitori prima e dopo la nascita

Si tratta per lo più dello psicologo (78%), del medico legale (18%), del palliativista pediatra (17%), del bioeticista 

(10%). Altre figure a volte coinvolte sono il palliativista dell’adulto, il counselor, l’ostetrica e il genetista.

INFERMIERI
Nel 90% dei centri TIN viene eseguita una regolare attività di counseling prenatale per le gravidanze ad alto rischio per 

estrema prematurità o patologia inguaribile/malformativa congenita, condotta in genere dall’ostetrico insieme al 

neonatologo e quando serve dal chirurgo pediatra. 

Nel 70% dei centri riferimento al Comitato Etico per problematiche correlate alla inguaribilità 

Negli ultimi tre anni un percorso formativo sulle Cure Palliative Perinatali è stato realizzato in poco più di un terzo dei 

centri.

(Linee Guida AAP 2005 e le Linee Guida Europee ILCOR)



Nell’ambito delle cure palliative neonatali due sono le situazioni che possono essere contemplate:

1. decisione di non rianimare il neonato alla nascita: <24 WS/malattia genetica/ C.C. grave 

consulenza neonatologica e psicologica, funzionario spirituale a seconda del credo religioso.

- PRENATALE - informazioni riguardanti la diagnosi e la prognosi, fornite in modo chiaro e semplice (evitare 

distorsioni nella comunicazione) Spazio ai genitori affinché esprimano le loro preoccupazioni e dubbi per 

condividere le cure proposte.

Il neonato va avvolto in teli caldi e posto sotto una fonte radiante. 

Conferma di immaturità estrema o difetti congeniti letali 

 fornire calore 

 fornire un contatto fisico (holding)

 farsi carico dell’ambascia respiratoria (oppiodi/CVO)               

 astenersi dal praticare le profilassi neonatali 

 monitorare il neonato fino a constatazione del decesso.

 Il neonato deve essere accudito in un luogo rispettoso della privacy, avvolto in telini asciutti e tenuto al caldo. 

Offrire ai genitori la possibilità di vedere, di toccare e tenere in braccio il neonato, se possibile chiamandolo 

per nome. 

 I genitori potrebbero avere bisogno di essere aiutati e incoraggiati dagli operatori ad esplorare quale è 

l’opzione migliore per loro nell’approccio al bambino. 

 dare loro la possibilità di crearsi un ricordo del proprio bambino fornendo loro fotografie, braccialetto 

d’identificazione, impronte del piedino, ecc.



2. La decisione di limitare il supporto intensivo (situazioni cliniche giudicate irreversibili)

- ventilazione e le altre procedure invasive eseguite sul neonato non danno reali benefici

 Decisione deve essere formalizzata da parte del neonatologo ai genitori

 Tempo di comprendere che le cure palliative offrono il miglior trattamento del neonato 

 Limitare il supporto intensivo.

Gli aspetti fondamentali focalizzati in ambito di cure palliative neonatali sono:

1. fornire calore, tenere riscaldato il neonato

2. fornire un contatto fisico, “holding”

3. fornire un supporto nutrizionale adeguato

4. fornire sedazione e controllo del dolore

5. sospendere tutte le infusioni, eccetto quelle per il supporto nutrizionale, per l’analgesia e sedazione

6. Trattare, se necessario i seguenti sintomi:

- Ambascia respiratoria-gasping

- Agitazione

- Convulsioni

7. Posticipare a dopo il decesso, se possibile, eventuali accertamenti diagnostici, che possono comportare      

stress e dolore. 

8. Fornire un ambiente termoneutrale

Nel caso di decesso improvviso, aspettare i genitori prima di comporre la salma avendo cura, ovviamente di 

mostrare il bambino solo dopo averlo sistemato nel migliore modo possibile



Colloquio post morte

Dare la possibilità ai genitori di discutere le eventuali difficoltà che potrebbero incontrare nel comunicare la 

notizia della morte del bambino agli altri figli e/o alla famiglia, poichè, spesso, i genitori mostrano reazioni di 

dolore acuto, come disturbi somatici, senso di colpa, ostilità e perdita della capacità di ricoprire il proprio 

ruolo. 

Colloquio di restituzione 

dovrebbe essere fissato preferibilmente dopo quattro settimane dalla scomparsa del neonato, in presenza del 

neonatologo che ha assistito al decesso e dello psicologo di reparto, che si prenderà carico del follow-up con 

lo scopo di definire se la elaborazione del lutto avviene in modo fisiologico o se è necessario un intervento 

specialistico.

La Comfort Care

o "Cura di conforto è un piano assistenziale individualizzato focalizzato nel promuovere il comfort del 

neonato con condizione clinica e spettanza di vita limitata (ore-giorni), senza alcun intento di accorciarne o 
prolungarne l’esistenza.



COMFORT CARE

• Candidati alla “Comfort Care”

• Neonati per cui prevediamo una morte neonatale precoce, in cui le cure intensive non allungano la vita
• Neonati con spettanza di vita più prolungata ed in cui la necessità di interventi chirurgici è in   

discussione

• Dove si fa la “Comfort Care”

• In Sala Parto
• Nel Post-Partum

• Da chi viene fatta “Comfort care”: 

team multispecialistico costituito da: infermiere, ostetriche medici-neonatologi, genetisti, psicologi,
volontari-associazioni famiglie, insegnanti, assistente religioso.



Ostacoli e criticità in TIN
• Affollamento, Rumore
• Carenza di privacy- “Private room”

• Mancanza di tempo e risorse “Palliative/comfort team”

• Scarso training degli operatori
• Incertezza della prognosi
• Preoccupazioni medico-legali (cosa scrivere in cartella)

Difficoltà di comunicare l’inguaribilità

• Difficoltà emozionali

• Difficoltà di condividere il percorso di accompagnamento alla morte tra operatori e la famiglia

• Il senso di fallimento che la morte di un bambino comporta negli operatori

• Barriere linguistiche

grande coinvolgimento umano dei professionisti con profondo impatto sul vissuto personale



La vita ha una dignità sempre. 

Anche se è brevissima e il suo inizio si confonde con la fine. 

Elvira Parravicini, 

neonatologo 

Columbia University di New York.


