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BACKGROUND

In questi ultimi anni si è assistito a
un lento ma continuo cambiamento dei
bisogni di cura del neonato/bambi-
no/adolescente malato: nuove tipologie
di pazienti, nuove situazioni e nuovi
obiettivi di “salute”. Una di queste “no-
vità” sono i bisogni di cure palliative nel-
la popolazione pediatrica. L’incremento
della prevalenza dei bambini portatori
di malattia inguaribile e/o disabilità gra-
ve ha generato il determinarsi di una
nuova tipologia di pazienti con neces-
sità di cura peculiari, spesso integrate,
multispecialistiche e inter-istituzionali.
Molti di questi bambini, pur nella ma-
lattia, mantengono una buona qualità
della vita e continuano a crescere e con-
frontarsi con le diverse fasi di sviluppo
fisico, psicologico, relazionale, spiritua-
le e sociale che caratterizzano l’età pe-
diatrica. Questi bambini necessitano di
cure palliative pediatriche (CPP) non
definibili come cure della sola termina-
lità, ma come possibilità di assistenza
precoce all’inguaribilità1-5.

Le CPP iniziano al momento della
diagnosi, non precludono la terapia cu-
rativa concomitante e continuano du-

rante tutta la storia della malattia,
prendendosi carico della risposta ai mol-
teplici bisogni che essa comporta.

Lo spettro di patologie potenzial-
mente eleggibili alle CPP appare ete-
rogeneo e ampio (malattie neurologi-
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Summary 
Background - In recent years there has been a slow but steady change in the care of the
infant/child/adolescent patient needs: new types of patients, new situations and new ob-
jectives of “health”. One of these “novelties” is the need of Palliative Care in the paedi-
atric population. The definition of eligibility of an infant/child/adolescent to Paediatric
Palliative Care is however far from being simple. You cannot take it directly to the inclu-
sion criteria for adult palliative care because children have very specific disease stories,
often related to their age and the time duration of the disease itself.
Objectives - The objective of the work is to create a document that contains the criteria for
the definition of eligibility in Paediatric Palliative Care.
Methods - The Italian Society of Palliative Care has identified a group of eight profession-
als (doctors, nurses, and psychologists) with expertise in Paediatric Palliative Care who
worked from May 2014 to February 2016, incorporating the review of the available liter-
ature with own clinical experience, in order to produce a consensus conference. The pro-
duced document was reviewed by a larger group of experts.
Results - The teamwork have defined the eligibility criteria to the Paediatric Palliative Care
for infants/children/adolescents with oncological disease, not cancer, considering not on-
ly the underlying disease but also the complexity of care and the health needs.
Conclusions - The document provides a practical instrument to clarify the definition of eligi-
ble children to Paediatric Palliative Care and facilitate their takeover by the dedicated
welfare services in compliance with the content of the law no. 38.2010.
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La definizione dell’eleggibilità di un neonato/bambino/adolescente alle cure palliative pediatriche è tutt’altro che
semplice. I bambini presentano storie di malattia molto specifiche, spesso relazionate alla loro fascia di età e alla
durata temporale della malattia stessa. Obiettivo del lavoro è creare un documento che contenga i criteri per la
definizione della eleggibilità alle cure palliative pediatriche.
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che, muscolari, oncologiche, respira-
torie, cardiologiche, metaboliche, cro-
mosomiche, sindromico-malformative,
infettive, post-anossiche), così come lo
spettro dei bisogni che le malattie stes-
se innescano6-8.

Ne consegue l’urgenza di lavorare
per i “nuovi” bambini, con l’intento di
focalizzare gli interventi sui “nuovi”
obiettivi di cura, non più finalizzati solo
alla guarigione ma al raggiungimento
del massimo di “salute” e di “qualità
della vita” possibili pur nella malattia9,10.

Tuttavia, la definizione dell’eleggi-
bilità di un neonato/bambino/adole-
scente alle CPP è tutt’altro che sem-
plice. Non è possibile infatti adottare
direttamente i criteri di inclusione
previsti per le cure palliative dell’a-
dulto, poiché i bambini presentano
storie di malattia molto specifiche e
peculiari11-13. 

Questo approccio non può basarsi
sul parametro dell’aspettativa di vita,
poiché tale tempo è quanto mai varia-
bile (da giorni ad anni), né su quello
della diagnosi limitata e definita a un
gruppo di patologie. Nemmeno un de-
corso con un continuo e prevedibile
decadimento delle funzioni e delle con-
dizioni cliniche è un elemento assoluto
di selezione, perché in età pediatrica le
situazioni cliniche che richiedono cu-
re palliative, anche specialistiche, pre-
sentano un andamento alterno e lun-
ghi periodi di stabilità clinica. 

La definizione dell’eleggibilità alle
CPP richiede, in ambito pediatrico,
come criterio primario, la presenza di
una malattia inguaribile: ma non
tutte le patologie inguaribili necessi-
tano di CPP. Pertanto, oltre alla dia-
gnosi di inguaribilità, l’altro parame-
tro che gioca in realtà il ruolo deter-
minante nella definizione della eleg-
gibilità alle CPP è l’entità dei “proble-
mi” di bambino e famiglia (clinici, psi-
cologici, sociali, organizzativi, spiri-
tuali, etici) e quindi i bisogni di cura
da questi innescati.

OBIETTIVI  

Obiettivo di questo lavoro è propor-
re un documento che identifichi i cri-
teri per la definizione della eleggibilità

alle CPP attraverso la ricerca e la pro-
posta di criteri applicabili nella realtà
clinica, per la definizione di inguaribi-
lità e livello di bisogni assistenziali.

METODI  

All’interno della Società Italiana di
Cure Palliative (SICP) è stato creato un
tavolo tecnico di lavoro composto da 8
professionisti (4 medici, 2 infermieri e
2 psicologi) con competenze in CPP
operanti sul territorio italiano. Il pro-
getto ha previsto 4 fasi di sviluppo:
1. Condivisione degli obiettivi e della

metodologia di lavoro.
2. Analisi della letteratura e dei docu-

menti a disposizione, reperiti nelle
seguenti banche dati: 
- Banche dati di letteratura primaria:  
PubMed, Medline, Cinahil;

- Banche dati di letteratura seconda-
ria: TripDatabase, The Cochrane 
Library.

3. Integrazione della revisione della
letteratura disponibile con l’espe-
rienza clinica del gruppo di esperti.

4. Stesura del documento, condivisio-
ne e revisione del lavoro finale.

Al fine di produrre una conferenza
di consenso, il documento è stato infine
sottoposto a revisione da parte di un
gruppo allargato di esperti che, per
ruolo, competenza, produzione lette-
raria ed esperienza, sono di riferimen-
to a livello nazionale per la gestione
dell’inguaribilità in ambito pediatrico.

Il lavoro è stato svolto da maggio
2014 a febbraio 2016, mediante incontri
in presenza, call-conference e utilizzo di
e-mail.

Il corpo centrale del documento è
stato strutturato in tre paragrafi:
1. Analisi dei criteri che definiscono

l’inguaribilità del neonato/bambi-
no/adolescente con patologia onco-
logica (con stesura di casi guida).

2. Analisi dei criteri che definiscono l’in-
guaribilità del neonato/bambino/
adolescente con patologia non onco-
logica (con stesura di casi guida).

3. Definizione dei bisogni di cura del
neonato/bambino/adolescente e del-
la sua famiglia nella storia della ma-
lattia (con stesura di casi guida).

RISULTATI

Definizione di inguaribilità nel bambino
oncologico

Definire quando un bambino con
patologia oncologica diventa inguaribi-
le è nella maggioranza dei casi molto
complesso e talvolta interlocutorio.

Tradizionalmente una patologia
oncologica viene dichiarata inguaribi-
le se caratterizzata da plurime recidi-
ve di malattia resistenti a terapie di li-
nee successive alla prima, per le qua-
li non si intravede alcuna possibilità
scientifica di guarigione. Tale defini-
zione tuttavia non tiene conto della
sua stessa applicazione nella pratica
clinica, dal momento che mancano
criteri e parametri condivisi da appli-
care sul singolo bambino. D’altra par-
te i dati e i confronti di best practice
presenti a riguardo in letteratura sono
esplicitati solo per alcune patologie
specifiche (Caso 1), mentre risultano
ancora carenti per altre14-16. Negli ulti-
mi anni, inoltre, le tecniche acquisite
e le continue innovazioni terapeutiche
hanno contribuito a migliorare le
aspettative di guarigione di alcune pa-
tologie, portando a una continua revi-
sione del concetto di inguaribilità. È,
però, importante porsi il problema di
una eventuale diagnosi di inguaribi-
lità durante le diverse fasi della storia
della malattia per il passaggio dalle
CPP generali a quelle specialistiche
(Caso 2)17,18. Infine, la drammaticità
della situazione, le aspettative di gua-
rigione della famiglia, la disponibilità
di studi sperimentali aggiuntivi non-
ché la difficoltà di accettazione del fal-
limento da parte degli stessi operato-
ri sanitari, condizionano e giustifica-
no la difficoltà di giungere a una “di-
chiarazione di inguaribilità”, anche
nei casi ove esistono le basi scientifi-
che/epidemiologiche per poterla con-
dividere. Conseguenza di ciò è l’inne-
sco di situazioni complesse e dram-
matiche con un ritardo nell’avvio del-
le CPP, che vengono frequentemente
relegate alla sola fase di termina-
lità/fine vita.

Sulla base di quanto detto, per quan-
to risulta molto difficile porre diagnosi
di inguaribilità per un bambino/adole-
scente affetto da patologia oncologica,
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è comunque possibile individuare al-
cune situazioni in cui attivare una presa
in carico precoce da parte dei servizi
di CPP specialistiche (Tabella I)19.

Definizione di inguaribilità nel bambino
non oncologico

Le patologie non oncologiche che
colpiscono i bambini eleggibili alle CPP
rappresentano circa il 75% del totale. Al-
l’interno di questa ampia categoria, si
trovano bambini portatori di malattie li-
fe-limiting, cioè patologie per cui la ter-
minalità è certa e precoce. Per questi
bambini la diagnosi d’inguaribilità è in-
sita nella patologia di base, frequente-
mente rappresentate da malattie geneti-
che rare, evidenti per lo più  prima o po-
co dopo la nascita (Caso 3)20-23.

Per altri pazienti però la situazione
non è così chiara: soffrono infatti di pa-
tologie life-threatening: situazioni per le
quali il trattamento curativo è possibile
ma può anche fallire. In queste situa-
zioni è doveroso quindi considerare la
diagnosi di “probabile inguaribilità” de-
clinando, sin dalla diagnosi, i bisogni di
CPP nei diversi livelli di cura (CP gene-
rali o specialistiche) (Caso 4)17.

Ultima categoria di bambini è quella
dei pazienti che presentano quadri di
patologia complessa, spesso evolutivi,
in assenza di una diagnosi specifica.
Per questi pazienti è importante consi-
derare la diagnosi di “probabile ingua-
ribilità” in caso di sintomi di insuffi-
cienza d’organo irreversibile, sintomi
ingravescenti non rispondenti alle te-
rapie, riacutizzazioni e complicazioni
frequenti (Caso 5). Nella Tabella II so-
no riassunte le situazioni che richiedo-
no una valutazione da parte dell’équipe
di CPP19.

Definizione dei bisogni di cura 
di bambino e famiglia 
nella storia della malattia 

Oltre alla diagnosi di inguaribilità,
l’altro parametro da considerare deter-
minante per definire la eleggibilità alle
CPP è l’entità dei “problemi” del neo-
nato/bambino/adolescente e della fa-
miglia (clinici, psicologici, sociali, or-
ganizzativi, spirituali, etici) e i conse-
guenti bisogni di cura24,25.

L’analisi dei problemi deve tener con-
to della globalità del bambino e della sua

Caso 1 - TUMORE CEREBRALE

Definizione dello stadio di malattia
Kevin è un bambino di 9 anni che giunge in Pronto Soccorso per strabismo e diplopia. La
RMN encefalo mostra la presenza di un tumore intrinseco del tronco encefalico. Inviato al
Centro specialistico, viene confermata la diagnosi e dichiarata la non operabilità. 

Si pone diagnosi di inguaribilità
Definizione dei problemi/bisogni
• Dolore che richiederà competenze specialistiche di gestione dell’analgesia
• Problemi di alimentazione/fonazione 
• Problemi di cenestesi e deambulazione 
• Problemi di relazione e di frequenza in ambito sociale
• Frequenza scolastica
• Comunicazione sulla malattia e sulle paure
• Gestione di problemi urgenti/emergenti (es. ipertensione endocranica)
• Supporto globale alla famiglia

Paziente eleggibile alle CPP specialistiche

Caso 2 - MALATTIA ONCO-EMATOLOGICA

Definizione dello stadio di malattia
Alessia, ragazzina di 12 anni, affetta da leucemia linfoblastica acuta con cariotipo com-
plesso, prednisone poor responder e con induction failure. L’équipe oncologica che ha in ca-
rico la ragazza si pone il problema di eventuale diagnosi di inguaribilità, viste le caratteri-
stiche di malattia, ma decide di proporre, con ragionevoli probabilità di successo, il trapianto
di cellule staminali emopoietiche.
Viene attivata la ricerca di donatore compatibile da Banca e nell’attesa Alessia prosegue la
chemioterapia, raggiungendo una remissione completa. Non risulta disponibile un donato-
re HLA-compatibile. A 2 anni dall’off-therapy Alessia presenta una recidiva di malattia. Riat-
tivata la ricerca di donatore compatibile, esso viene individuato e Alessia viene sottoposta
a trapianto di cellule staminali ematopoietiche con comparsa, tuttavia, a + 2 mesi post- 
TCSE di recidiva di malattia. 

Si pone diagnosi di inguaribilità
Definizione dei problemi/bisogni
• Dolore che potrà richiederà competenze specialistiche di gestione dell’analgesia
• Problemi di anoressia/alimentazione 
• Problemi di trasfusioni frequenti 
• Problemi di relazione e di frequenza in ambito sociale
• Frequenza scolastica 
• Comunicazione sulla malattia e sulle paure
• Gestione di problemi urgenti/emergenti (es. sanguinamenti)
• Supporto globale alla famiglia

Paziente eleggibile alle CPP specialistiche

Tabella I. Da voce bibliografica 19, modificata.

POSSIBILI SITUAZIONI IN CUI INVIARE ALLE CPP SPECIALISTICHE 
UN BAMBINO AFFETTO DA TUMORE 

Alla diagnosi Durante la malattia
Diffuso glioma intrinseco del tronco Malattia resistente al trattamento
Neuroblastoma IV stadio Malattia in progressione (es. nuove metastasi)
Tumore solido metastatico Malattia recidivata dopo la remissione
Qualsiasi altro tipo di tumore con una Malattia resistente o recidivata dopo 
previsione di sopravvivenza libera il trapianto di cellule staminali ematopoietiche
da eventi <40% con le attuali terapie
Nuova diagnosi con difficile gestione Comparsa di complicazioni a rischio di vita 
del dolore o di altri sintomi (es. insufficienza d’organo, intubazione protratta)
Qualsiasi malattia in cui il trapianto Sviluppo di una nuova e significativa tossicità 
di cellule staminali ematopoietiche correlata al trattamento e/o stress psicosociale
sia parte della terapia di prima linea
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famiglia, nelle loro dimensioni biologi-
che, psicologiche, sociali e spirituali.
Deve essere effettuata, proprio per la
globalità della valutazione necessaria,
da una équipe multidisciplinare che con
competenze differenti possa mettere in
luce sia i problemi attuali che quelli pre-
vedibili e anche taciuti26,27.

Una volta identificati i problemi e i
bisogni da questi generati nella singola
situazione, è necessario che questi
vengano attentamente valutati e pesati,
nell’ottica di definire il livello di neces-
sità assistenziale, sulla base del quale
dichiarare l’eleggibilità o meno alle
CPP specialistiche.

In letteratura esistono pochi stru-
menti e per ora non ancora validati per
valutare l’entità e quindi il peso assi-
stenziale delle necessità/complessità
dei bambini inguaribili e delle loro fa-
miglie. La Paediatric Palliative Scree-
ning Scale (PaPaS Scale)28,29 è uno di
questi. La scala aiuta a identificare i bi-
sogni e a definire un peso assistenziale
globale, attraverso una valutazione bio-
psico-sociale della specifica situazione.

Un altro strumento, attualmente in
fase sperimentale, è la scheda di Ac-
certamento dei Bisogni Clinico-Assi-
stenziali Complessi in Pediatria (AC-
CAPed): attraverso l’analisi di ambiti
clinici diversi si pone l’obiettivo di iden-
tificare la complessità dei bisogni e di
“misurarne” il peso, al fine di indivi-
duare i Servizi sanitari attivabili attra-
verso uno strumento di facile lettura
per tutti gli operatori. Sulla base di un
grading predefinito vengono individua-
te tre categorie di pazienti pediatrici:
pazienti sicuramente eleggibili alle
CPP specialistiche, pazienti non eleg-
gibili alle CPP specialistiche ma che
presentano bisogni complessi e pa-
zienti che richiedono un monitorag-
gio/approfondimento prima di essere
dichiarati eleggibili.  

L’eleggibilità alle CPP specialistiche
è un momento strategico nella gestio-
ne del bambino con malattia inguaribi-
le: l’obiettivo è sempre la cura, ma le
modalità assistenziali diventano diver-
se e “misurate” alla situazione.

È quanto mai importante che la de-
finizione dell’eleggibilità non venga
continuamente dilazionata, ma che le
CPP si affianchino con una tempistica

Caso 3 - SMA 1

Definizione dello stadio di malattia
Marco nasce a termine da gravidanza normodecorsa: a 2 mesi di vita presenta ipotonia mar-
cata e difficoltà alla suzione. Il pediatra di famiglia richiede consulenza neurologica che po-
ne il sospetto di atrofia muscolare spinale tipo 1. L’indagine genetica conferma la diagnosi. 

Si pone diagnosi di inguaribilità
Definizione dei problemi/bisogni
• Bisogni fisiatrici (posturazione che permetta di mantenere la pervietà delle vie aeree, 

prevenire e rallentare l’insorgenza di contratture dolorose)
• Bisogni di adeguata alimentazione (disfagia)
• Bisogno di gestire correttamente le secrezioni
• Bisogno di controllare e annullare la fame d’aria
• Bisogno di educare la famiglia/caregiver all’uso di presidi domiciliari al fine 

di accrescerne l’empowerment
• Bisogno della famiglia di essere sostenuta nel percorso di consapevolezza della malattia 
• Bisogno dei familiari di vedere accolta la propria volontà sul percorso degli interventi

di cura che abbiano come obiettivo la qualità di vita del bambino 
(approccio invasivo? approccio non invasivo?)

Paziente eleggibile alle CPP specialistiche

Caso 4 - ATRESIA DELLE VIE BILIARI

Definizione dello stadio di malattia
Giuliana è una bambina di 5 anni con atresia delle vie biliari. Sottoposta, a distanza di due
anni, a due trapianti di fegato, entrambi fallimentari, con necessità di successivi interventi chi-
rurgici per fronteggiare le numerose complicanze. La bambina ha trascorso buona parte del-
la sua vita in regime di ospedalizzazione. Il pesante carico emotivo e assistenziale è stato vis-
suto naturalmente anche dalla famiglia, in particolare dai due fratellini di Giuliana accuditi per
la maggior parte del tempo dagli zii materni. Dopo un periodo di stabilità, Giuliana ripresenta
grave epatopatia, con importanti complicanze a livello polmonare. Si pone l’ipotesi di un ter-
zo trapianto che però l’équipe, sentito anche il Comitato etico, ritiene non fattibile. 

Si pone diagnosi di inguaribilità
Definizione dei problemi/bisogni
• Dolore che potrà richiedere competenze specialistiche di gestione dell’analgesia
• Problemi di eruzioni cutanee, epistassi, ritenzione di liquidi
• Problemi di alterazione dell’umore
• Problemi di relazione e di frequenza in ambito sociale
• Comunicazione sulla malattia e sulle paure
• Gestione di problemi urgenti/emergenti (es. varici gastriche/esofagee)
• Supporto globale alla famiglia

Paziente eleggibile alle CPP specialistiche

Caso 5 - DIAGNOSI NON NOTA 

Definizione dello stadio di malattia
Sofia, secondogenita, nasce a 28 settimane di gestazione, da parto cesareo elettivo per oli-
goanidramnios, IA 3-5, intubata e ventilata, grave quadro di malattia delle membrane ialine
con ipertensione polmonare grave secondaria all’ipoplasia polmonare, rimane intubata per
69 giorni, poi NIV con FiO2 elevate (70-80%). Accanto a grave displasia broncopolmonare,
si ipotizza una patologia congenita neuro-muscolare per la gravità dello stato neurologico
(scarsa motricità spontanea, artrogriposi multipla, stato di vigilanza alterato, mimica faccia-
le assente, assenza di suzione e di deglutizione) e problemi metabolici (persistente ipoglice-
mia grave). Tutte le ipotesi diagnostiche considerate danno esito negativo.  

Si pone diagnosi di inguaribilità
Definizione dei problemi/bisogni
• Bisogni di adeguata alimentazione (suzione spontanea assente) 
• Bisogno di mantenere un adeguato apporto di ossigeno e di controllare segni di fame

d’aria
• Bisogni fisiatrici (posturazione che permetta di mantenere la pervietà delle vie aeree)
• Bisogno della famiglia di essere sostenuta nel percorso di consapevolezza 

della condizione di Sofia 
• Bisogno della sorella di Sofia di avere un supporto psicologico

Paziente eleggibile alle CPP specialistiche
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adeguata alla cura della patologia (Ta-
bella III), nell’ottica della qualità del-
l’assistenza e della vita19.

CONCLUSIONI

Continue sono le conferme in lette-
ratura dell’incremento della prevalen-
za dei bambini portatori di malattia in-

guaribile e/o disabilità grave: il pro-
gresso medico e tecnologico ha di fatto
ridotto la mortalità neonatale e pedia-
trica, ma nello stesso tempo ha au-
mentato la sopravvivenza di pazienti
pediatrici portatori di malattia grave e
potenzialmente letale.

Nella realtà italiana la Legge 38/
2010 e il successivo accordo Stato-Re-
gioni del 25 luglio 2012 sanciscono e

disciplinano le modalità operative di ri-
sposta che la Rete deve mettere in atto
per garantire il diritto del neonato,
bambino e adolescente a ricevere ade-
guate cure palliative. 

Nonostante ciò, scarsa è la consape-
volezza dell’inguaribilità come proble-
ma reale e contestuale nella vita di tut-
ti giorni: inguaribilità e morte sono
percepiti come situazioni limitate al-
l’età adulta e avanzata.

Il documento prodotto dalla com-
missione pediatrica della SICP si pro-
pone come strumento pratico volto a
chiarire la definizione dei bambini
eleggibili alle CPP e quindi agevolarne
la presa in carico da parte dei servizi
assistenziali dedicati. 
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! Le cure palliative pediatriche (CPP)
non sono le cure della terminalità.
! L’obiettivo dell’assistenza non deve
essere solo la guarigione dalla patolo-
gia, ma anche il raggiungimento del
massimo di “salute” e di “qualità di vi-
ta” possibili pur nella malattia.
! La definizione di eleggibilità alle CPP
richiede, come criterio primario, la pre-
senza di una malattia inguaribile. Il se-
condo criterio di analisi è l’entità dei
problemi del bambino/adolescente e
della sua famiglia, e quindi i bisogni di
cura da essi innescati.
! Per quanto risulti molto difficile porre
diagnosi di inguaribilità per un bambi-
no/adolescente affetto da patologia
emato-oncologica, vi sono delle situa-
zioni in cui è possibile inviare il pa-
ziente alle CPP specialistiche.
! Il 75% dei bambini inguaribili è af-
fetto da patologia non-oncologica.
! È quanto mai importante che il con-
tatto con le équipe di CPP per la presa
in carico del bambino/adolescente in-
guaribile non venga continuamente ri-
mandato.
! Se sei nel dubbio, controlla le green
light!

MESSAGGI CHIAVE

Tabella III. Da voce bibliografica 19, modificata.

GREEN LIGHT PER CONSIDERARE UN BAMBINO 
CON PATOLOGIA LIFE-LIMITING O LIFE-THREATENING 

ELEGGIBILE ALLE CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

• Bambino con una nuova diagnosi di malattia life-threatening o life-limiting
• Difficile gestione del dolore cronico o di altri sintomi 
• Tre o più ricoveri urgenti per problematiche cliniche gravi in un periodo di 6 mesi
• Prolungato ricovero (oltre 3 settimane) senza evidenza di miglioramento clinico
• Prolungato ricovero in terapia intensiva (oltre 1 settimana) senza evidenza 

di miglioramento clinico
• Posizionamento di presidi invasivi (es. tracheostomia)
• Bambino e/o famiglia con bisogni psicosociali complessi, limitato sostegno sociale 

o entrambi
• Bambino seguito da più di 3 servizi specialistici, con potenziale difficoltà 

nella comunicazione interdisciplinare 
• Bambino con difficile e complesso passaggio di consegne tra il setting ospedaliero 

e quello domiciliare
• Bambino e/o famiglia con necessità di prendere decisioni difficili e significative
• Difficoltà a ottenere un consenso tra bambino, famiglia, équipe medica sugli obiettivi

di cura e di gestione (es. manovre di rianimazione, uso di nutrizione parenterale/
idratazione ev o proseguimento della chemioterapia nella terminalità)

• Bambino e/o famiglia in difficoltà rispetto alla decisione di eventuali manovre 
di rianimazione

• Dibattiti etici relativi alle cure palliative espressi da bambino, famiglia o équipe medica
• Bisogno di supporti o presidi medici a uso continuo o monitoraggio laboratoristico fre-

quente a opera del servizio domiciliare, se questi servizi non sono prontamente 
disponibili nell’ambito di cure primarie territoriali

• Previsione di esiti complessi in caso di sopravvivenza, ad esempio una grave tossicità
da terapia a lungo termine

• Previsione di bisogni complessi nel periodo del lutto

Tabella II. Da voce bibliografica 19, modificata.

POSSIBILI SITUAZIONI IN CUI INVIARE ALLE CPP SPECIALISTICHE UN
BAMBINO AFFETTO DA PATOLOGIA INGUARIBILE NON ONCOLOGICA

Alla diagnosi Durante la malattia
Malattia inguaribile con prognosi infausta, Malattia con sintomi ingravescenti  
a rischio di morte precoce che non rispondono alle terapie
(es. malattia degenerativa)
Malattia inguaribile con presenza di più Malattia con diagnosi di inguaribilità  
bisogni clinici di complessa gestione in cuisi rileva un aumento dei bisogni

clinici/psicologici/sociali/etici
Coordinamento/tutoraggio/supervisione Accompagnamento alla terminalità 
della rete assistenziale al fine di garantire e alla gestione del lutto
l’assistenza al bambino e famiglia
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