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Le sfide e il mandato
etico delle cure
palliative pediatriche

Sara Patuzzo Manzati', Nicolo Nicoli Aldini',
Giancarlo Cerasoli?

"Dipartimento di Scienze Chirurgiche, Odontostomatologiche
e Materno-Infantili, Universita degli Studi di Verona

2Scuola di Storia della Medicina, Ordine dei Medici Chirurghi
e Odontoiatri di Rimini

Le cure palliative pediatriche (CPP) sono essenziali nei
sistemi sanitari e riguardano la qualita della vita dei
bambini con malattie gravi e il supporto alle loro famiglie.
Tuttavia, queste pratiche richiedono una riflessione
culturale e filosofica per eliminare alcune difficolta che a
oggi persistono, a partire dai tabu sulla malattia e sulla
morte, e realizzare una comunicazione onesta e sensibile
da parte dei professionisti sanitari. La crescente domanda
di CPP implica inoltre un impegno in termini di investimenti
e risorse per garantire percorsi di formazione adeguati
per gli operatori coinvolti, la creazione di reti tra ospedale
e territorio, la disponibilita di farmaci e infrastrutture.

Il mandato etico di queste cure richiede di mantenere
costante la nostra attenzione.

Pediatric Palliative Care (PPC) is essential within healthcare
systems, focusing on the quality of life for children

with serious illnesses and providing support for their
families. However, these services necessitate cultural and
philosophical reflection to overcome persistent challenges,
such as addressing the taboos surrounding illness and
death and ensuring honest and sensitive communication
by healthcare professionals. The increasing demand for
PPC also requires significant investment and resources

to ensure appropriate training programs, the creation of
networks between hospitals and communities, and the
availability of necessary medications and infrastructure, The
ethical mandate of these services demands our unwavering
attention.

Prima del Ventesimo secolo quasi la meta dei bambini in Tta-
lia moriva prima di compiere i cinque anni. Questa drammati-
ca situazione miglioro gradualmente fino alla meta del secolo
scorso, grazie a una serie di progressi in medicina e nelle con-
dizioni igienico-sanitarie. L'incidenza di malattie come il va-
iolo e la difterite, che mietevano un alto numero di vittime tra
i bambini, si ridusse drasticamente attraverso specifiche cam-
pagne di vaccinazione su larga scala. L'introduzione dei vac-
cini, grazie alla scoperta di agenti patogeni specifici per mol-
te malattie comuni, migliori pratiche di igiene pubblica, trale
quali la potabilizzazione dell’acqua, e una maggiore compren-
sione della patogenesi delle malattie infettive contribuirono a
una diminuzione significativa della mortalita infantile. Dopo
la seconda guerra mondiale, il progresso della tecnologia me-
dica accelero ulteriormente questa tendenza positiva. Lado-
zione di agenti antimicrobici rivoluziond il trattamento delle
infezioni batteriche, riducendo drasticamente la mortalita as-
sociata a molte patologie comuni. L'utilizzo degli antibiotici,
primo fra tutti la penicillina, segno uno spartiacque tra prima
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e dopo diventando una pietra miliare nella pratica medica che
permise di trattare efficacemente infezioni batteriche in pre-
cedenza spesso letali. Le infusioni endovenose resero possi-
bile la somministrazione di fluidi e nutrienti essenziali diret-
tamente nel flusso sanguigno, un aspetto decisivo per il trat-
tamento di bambini gravemente malati o disidratati. Un al-
tro sviluppo fondamentale fu I'introduzione dei respiratori a
pressione negativa, noti come “polmoni d’acciaio”, un impor-
tante passo avanti nel trattamento delle insufficienze respira-
torie, ampiamente utilizzati durante le epidemie di poliomie-
lite per aiutare i pazienti con paralisi respiratoria, offrendo
una speranza di vita a molti pazienti che altrimenti non sareb-
bero sopravvissuti.

Queste risorse permisero di trattare in modo piu efficace le
condizioni critiche, migliorando significativamente i tassi di
sopravvivenza in caso di patologia o grave trauma. Tuttavia,
come spesso accade, straordinari avanzamenti comportano il
presentarsi di nuove criticita. Come per gli adulti, anche per i
piccoli pazienti la capacita di prolungare la vita in caso di ma-
lattie croniche o terminali comporta spesso un’estensione del
processo del morire, che a sua volta crea il potenziale per una
sofferenza protratta, sia fisica sia emotiva, che si estende dal
paziente alla sua famiglia. Cosi, se le terapie intensive e le tec-
nologie avanzate sono oggi in grado di mantenere in vita bam-
bini affetti da serie malattie, spesso cio include anche il pro-
lungamento del periodo di sofferenza. La gestione del dolore e
il supporto psicologico ed emotivo diventano quindi compo-
nenti cruciali anche delle cure pediatriche, dando origine al
campo delle cure palliative pediatriche (CPP) [1].

Le CPP si concentrano sul trattamento dei sintomi della pa-
tologia e quindi sul miglioramento della qualita della vita
dei piccoli pazienti, nonché sul sostegno alle loro famiglie
durante il difficile percorso della malattia e del fine vita. Si
tratta di bilanciare I'allungarsi della vita con la sua qualita,
prendere decisioni informate e rispettose della dignita del
paziente e considerare I'impatto sui suoi cari. Tali aspetti
richiedono un approccio multidisciplinare da parte di per-
sonale formato e sensibile, capace di affrontare non solo le
esigenze mediche, ma anche quelle umane e relazionali che
sono in gioco [2]. La creazione di specifici team di cura, con
l'inclusione di piu specialisti competenti nei settori interes-
sati, allo scopo di fornire un supporto completo e coordi-
nato, ¢ uno strumento basilare per applicare efficacemente
queste cure, i cui riflessi in campo bioetico assumono un’im-
portanza fondamentale tanto che la stessa Assemblea Mon-
diale della Sanita le ha definite “una responsabilita etica dei
sistemi sanitari” [3].

Si stima che nel mondo vi siano pit di 20 milioni di bambi-
ni eleggibili alle CPP e che tale richiesta sia in continuo au-
mento. Una necessita crescente che si mostra particolarmen-
te evidente nei Paesi in via di sviluppo, dove le risorse sani-
tarie sono spesso limitate, ma che non risparmia le nazioni
piu avanzate. In Europa, cosi come in tutti i Paesi industria-
lizzati, la morte in eta infantile é sempre piu rara grazie ai
progressi della medicina che abbiamo ricordato, tuttavia la
prevalenza di bambini con malattie croniche e complesse é
in continuo incremento. Cio evidenzia da un lato la rilevanza
delle CPP allo scopo di migliorare la qualita della vita di que-
sti bambini e delle loro famiglie, dall’altro la sempre maggio-
re consapevolezza tra i professionisti sanitari e il pubblico
in generale dell’esigenza delle CPP [4], anche se comunque
rimane fondamentale promuovere campagne di sensibilizza-
zione e formazione per educare la societa sulla loro impor-
tanza, ridurre lo stigma spesso associato al fine vita e inco-
raggiare I'adozione di pratiche palliative [5]. Un maggiore
impegno nella sensibilizzazione puo portare infatti a una piu
ampia accettazione e implementazione delle CPP, garanten-
do che ogni bambino riceva l'assistenza di cui ha bisogno.
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Laccesso alle CPP richiede non solo risorse economiche e
strutturali, ma anche una trasformazione culturale che va-
lorizzi i concetti di benessere e di qualita della vita, indipen-
dentemente dalla sua durata. In Italia, come in molti altri
Paesi, si sta cercando di migliorare l'offerta e il livello del-
le CPP attraverso politiche sanitarie mirate, formazione dei
professionisti sanitari e sviluppo di reti di assistenza specifi-
che. Ciononostante, permangono alcune criticita che richie-
dono la nostra attenzione.

In alcune realta le risorse sanitarie possono essere limitate
e quindi le soluzioni devono essere ridotte a interventi es-
senziali, pratici e sostenibili. Sotto questo profilo, un aspet-
to cruciale ¢ la piena integrazione delle CPP nei sistemi sa-
nitari nazionali e nelle politiche pubbliche. Questo richiede
un impegno da parte dei governi e delle istituzioni sanitarie
per riconoscere 'importanza delle CPP e allocare le risorse
necessarie per la loro implementazione. Politiche sanitarie
ben strutturate possono facilitare la qualificazione dei pro-
fessionisti, la disponibilita di farmaci palliativi essenziali e
il supporto alle famiglie. Inoltre le nuove tecnologie, come
la medicina digitale, possono offrire opportunita senza pre-
cedenti per ampliare I'accesso alle CPP, contribuendo alla
preparazione del personale, sostenendo le famiglie tramite
la consulenza a distanza e facilitando la diffusione di queste
cure nel raggiungere aree remote o poco servite [6].
Lattuazione delle CPP si estende idealmente lungo tutto il
percorso della malattia, garantendo le cure per il benessere
del bambino e della sua famiglia. Questa continuita permet-
te infatti di affrontare tempestivamente i cambiamenti nel-
le condizioni del paziente, riducendo anche lo stress e I'an-
sia associati alla severita del contesto. Inoltre, I'integrazio-
ne precoce delle CPP con un supporto clinico, psicologico e
sociale continuo, aiuta a prevenire e alleviare la sofferenza,
migliorando quindi la gestione dei sintomi. La previsione e
l'attuazione di programmi che offrano un supporto costante
per adattarsi alle esigenze mutevoli dei pazienti e delle loro
famiglie rappresenta percié uno snodo fondamentale per of-
frire CPP di qualita e rispondere cosi al loro mandato medi-
co ed etico. Perché questo si realizzi, & decisivo uno stretto
legame tra ospedale e territorio, di modo che i pazienti pe-
diatrici con bisogni di CPP siano intercettati gia nel contesto
ospedaliero per essere poi trasferiti a domicilio o in strut-
ture adeguate secondo un’appropriata continuita di queste
cure. Inoltre, potenziare i servizi di assistenza domiciliare
costituisce 'opportunita per garantire cure centrate sul pa-
ziente e i suoi cari e permettere di trascorrere le ultime fasi
dell’esistenza nella propria abitazione. Anche la presenza sul
territorio di hospice pediatrici dedicati, dove trovare cure
mediche complesse, sicurezza e supporto emotivo, rappre-
senta un modello di prendersi cura da parte della societa nei
confronti di coloro che affrontano il carico del fine vita [7].
Una sfida che ancora permane nel campo delle CPP ¢ di na-
tura filosofica e culturale. Le CPP richiedono una trasforma-
zione significativa nel modo in cui i professionisti sanitari, i
pazienti e le famiglie percepiscono e affrontano la malattia e
la morte. Tradizionalmente, tali temi sono stati considera-
ti dei tabu, da evitare o trattare con eufemismi, soprattutto
quando si tratta di bambini. Questo approccio, sebbene inte-
so a proteggere i pit vulnerabili, puo spesso comportare una
mancanza di preparazione che non permette di prendere de-
cisioni in maniera informata e consapevole [8]. E fondamen-
tale che la comunicazione riguardante la diagnosi e la pro-
gnosi medica sia onesta e trasparente. Questo significa che i
professionisti sanitari dovrebbero essere in grado di fornire
informazioni chiare e accurate sulle condizioni di salute del
paziente, sulle opzioni di trattamento disponibili e sulle pos-
sibili evoluzioni della malattia, procedendo nel colloquio con
una sensibilita che tenga conto delle emozioni dei soggetti

224

QUADERNI ACP 5/2024

coinvolti. Un approccio sensibile e umano che richiede com-
petenze non solo tecniche, ma anche psicologiche, emotive
e comunicative che non sempre, purtroppo, fanno parte del
bagaglio formativo dei sanitari, incentrato per lo piu sugli
aspetti tecnici e scientifici della cura.

Ultimo, ma non ultimo, il coinvolgimento del paziente pedia-
trico nell'informazione ovvero il suo accompagnamento alla
comprensione della condizione che sta vivendo allo scopo di
includerlo nel processo decisionale. Un passaggio che richie-
de un significativo sforzo filosofico e pratico, volto a superare
la consueta interpretazione del minore come un “incompetent
child” da tenere lontano da una realta che spaventa e che spesso
rappresenta la peggiore paura per i genitori. Un'impostazione
convenzionale che tende a escludere i bambini dalle conversa-
zioni riguardanti la loro salute e il loro trattamento, con I'in-
tento di proteggerli dallo stress emotivo e dall'angoscia. Tut-
tavia, occorre tener conto che una tale esclusione li priva di fat-
to della conoscenza della loro situazione, aumentando il senso
di isolamento e timore. Per integrare efficacemente i bambini
nei processi decisionali riguardanti la loro salute, & necessario
adottare modalita basate sull’ascolto e sull’interazione. Questi
processi richiedono tempo, empatia e competenze specifiche
da parte dei professionisti sanitari. I medici, gli infermieri e gli
altri operatori dovrebbero essere formati non solo nelle com-
petenze tecniche e cliniche, ma anche in quelle comunicative e
relazionali con un focus speciale sul paziente pediatrico. E fon-
damentale che, in accordo e condivisione con coloro che deten-
gono le responsabilita genitoriali, sappiano come spiegare con-
cetti complessi in modo comprensibile, adattando il linguaggio
e le informazioni all’eta e al livello di apprendimento del bam-
bino [9]. Oltre alla formazione e alla cooperazione con psico-
logi dell’eta infantile e altri specialisti del supporto emotivo, ¢
necessario migliorare le infrastrutture e l'organizzazione sani-
taria per supportare questo approccio. Gli ospedali e le struttu-
re sanitarie dovrebbero essere progettati e organizzati in modo
tale da facilitare I'interazione e la comunicazione con i bambini
e iloro cari, per esempio mediante la presenza di spazi dedicati
dove i pitt piccoli possano sentirsi a proprio agio.

Il futuro delle CPP dipendera dalla capacita di affrontare que-
sti aspetti con una visione collaborativa ampia [10], che coin-
volga tutti gli attori del sistema sanitario, includendo decisori
politici, organizzazioni non governative, professionisti sanita-
ri, famiglie e comunita. Riconoscere che il paziente pediatri-
co merita di vivere con dignita e senza dolore e sofferenza ¢ il
primo passo verso un cambiamento significativo. Ogni bam-
bino, indipendentemente dalla gravita della sua malattia, ha
il diritto di ricevere cure che non solo trattino il suo dolore fi-
sico, ma che anche sostengano il suo benessere emotivo e psi-
cologico. Le famiglie, che affrontano alcuni dei momenti pit
difficili della loro vita, necessitano di un supporto completo e
ininterrotto, disponibile sia durante la fase di trattamento, sia
nel periodo di lutto, quando il bisogno di assistenza diviene
particolarmente acuto. Solo un impegno collettivo tra i vari
settori coinvolti, sostenuto da adeguate politiche pubbliche,
potra promuovere e realizzare questa dimensione trasversale
della cura che chiamiamo CPP. =
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36° CONGRESSO NAZIONALE

20-21 SETTEMBRE 2024, VILLAGGIO MARZOTTO, JESOLO (VE)

“IL VIAGGIO: 50 ANNI INSIEME”

In ricordo di Fabio Sereni

10.5 ECM

b VENERDI 20 SETTEMBRE
9.20- 9.50 REGISTRAZIONE PARTECIPANTI E SALUTI
9.50 - 10.30 LETTURA SULLE DISEGUAGLIANZE DI
GIUSEPPE COSTA: IL TRAM SI E FERMATO?

Introduzione di Dante Baronciani

“LE SCUOLA DI SPECIALITA: NUOVI E VECCHI PERCORSI”

MODERANO: STEFANIA MANETTI, FEDERICO MAROLLA

10.30 - 10.55 Il percorso delle cure primarie: I'esperienza di
Salerno e di Roma
Claudia Mandato, specializzanda Dell"Erario Francesca
Paolo Nardini, specializzanda Chiara Condermi

10.55 - 11.15 Possiamo imparare dall’Africa?
Luigi Greco, specializzando Fabio Castellano

11.15 - 11.40 Gli specializzandi nel progetto del CUAMM
Giovanni Putoto, specializzanda Giulia Cassol

11.40 - 12.00 La DISFAGIA pediatrica: gestione multidiscipli-
nare del paziente

Annalisa Salerno, Tiziana Mondello

“AMBIENTE E SALUTE INFANTILE”
MODERANO: GIACOMO TOFFOL, MARA TOMMASI

12.00 - 12.20 PFAS in Veneto: a che punto siamo
Angela Pasinato

12.20 - 12.40 | filtri solari: una riflessione comune
Annamaria Moschetti

12.40 - 13.00 Discussione
13.00 - 14.00 PRANZO

“AGGIORNAMENTO AVANZATO”

MODERANO: MICHELE GANGEMI, GIOVANNA LA FAUCI

14.00 - 14.30 Screening dei portatori sani di FC: uno su trenta
enon lo sa

Carlo Castellani

14.30 - 15.00 Le infezioni nel bambino con ritardo cognitivo
Federico Marchetti

15.00 - 15.30 Limiti e orizzonti dell’Al in pediatria
Fabio Capello

15.30 - 16.00 Ricordo di Fabio Sereni e Carla Berardi
16.00 - 16.30 COFFEE BREAK
16.30 - 19.00 ASSEMBLEA E RISULTATO VOTAZIONI

20.00 CENA SOCIALE

‘ SABATO 21 SETTEMBRE

“I FARMACI: QUALI NOVITA”
MODERANO: ASSUNTA TORNESELLO, ANTONELLA LA

8.30 - 9.00 Malattie i i iche il inali: la
genetica influenzera la clinica?
Daniele De Brasi, specializzanda Alia Zerbato

9.00 - 9.30 Update sull'antibiotico terapia
Desiree Caselli

9.30 - 10.00 Ha ancora senso parlare di uso off-label dei
farmaci?
Antonio Clavenna

10.00 - 10.30 Quali farmaci nelle urgenze psichiatriche in eta
evolutiva
Alessandro Albizzati

10.30 - 11.00 COFFEE BREAK

“LAVORI IN CORSO ...”

MODERANO: FEDERICA ZANETTO, M. FRANCESCA SIRACUSANO

11.00 - 11.20 Progetto 4E-PARENT
Giorgio Tamburlini

11.20 - 11.40 Progetto Di.Co.Each. con Unifi sull'impatto
delle tecnologie digitali
Cosimo Di Bari

11.40 - 11.55 La profilassi con benzilpenicillina: 'esperienza
delle famiglie
Emanuela Ferrarin

11.55 - 12.05 La Sorveglianza Bambini 0-2 anni: il punto della
situazione
Enrica Pizzi

12.05 - 12.30 ACP-CSB: da Nati per Leggere a...
Alessandra Sila

12.30 - 13.00 Da “Reach Out and Read” a “Nati per Leggere”
Perri klass

13.00 - 14.00 PRANZO

“SALUTE MENTALE E ADOLESCENZA
MODERANO: FRANCO MAZZINI, ANNUNZIATA LUCARELLI

14.00 - 14.30 ioni: e
un fenomeno in crescita
Stefano Vicari

14.30 - 15.00 Le nuove guide linea sull’autismo
Maria Luisa Scattoni

15.00 - 15.30 | risultati finali del progetto WIN4ASD
Massimo Molteni

15.30 - 16.00 Abuso di nel e
Giorgio Ricci

“ABUSO ALL’ INFANZIA: IL PEDIATRA DAVANTI ALLA
SOLITUDINE E AL DUBBIO, CHE FARE?”
MODERANO: ANTONELLA BRUNELLI, SILVIA ZANINI

16.00 - 16.30 La prevenzione: il pediatra attore o solo
spettatore?
Monia Gennari

16.30 - 17.00 La diagnosi: un abuso sessuale dubbio, come
procedere?
Maria Rosa Giolito

17.00 - 17.30 La segnalazione e la denuncia: cosa succede
dopo?
Anna Aprile

17.30 SALUTI E ARRIVEDERCI AL PROSSIMO ANNO

:: QUOTE DI ISCRIZIONE E INFO

Entro il 20 luglio:

- Socio ordinario: €. 22

- Specializzando/a — Infermiere/a - Psicologo/a: €. 110
- Non socio: €. 280 (con iscrizione ACP in omaggio)

Dopo il 20 luglio:

- Socio ordinario: €. 280

- Specializzando/a — Infermiere/a - Psicologo/a: €. 170
- Non socio: €. 330 (con iscrizione ACP in omaggio)

L'iscrizione comprende la partecipazione ai lavori. Gli iscritti al
congresso avranno in regalo per i 50 anni dell’ACP il nuovo
libro FAD (2018-2023) “SI PUO FARE. Una formazione di
qualita senza sponsor”.

L'ospitalita sara in modalita pensione completa.

La quota di iscrizione e/o la prenotazione della pensione com-
pleta non saranno piti rimborsabili dopo il 1° settembre.

[ Apri ] Modulo iscrizione

[ Apri ] Modulo prenotazione pensione completa

:: SEGRETERIA ORGANIZZATIVA

Michele Gangemi - responsabile formazione ACP
Gianni Piras - segretario nazionale
segreteria@acp.it

:: SEGRETERIA SCIENTIFICA
Presidente e Direttivo nazionale ACP

:: PROVIDER ECM

Italian Made Health Services
:: SEDE

Villaggio Marzotto

Viale Oriente, 44 - Jesolo Lido (VE)
Sito web: https://villaggiomarzotto.it/

@®X=2E




