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Capitolo 2 

COMPLESSITÀ e CURE PALLIATIVE  

PEDIATRIA 

In età pediatrica, i criteri di eleggibilità si declinano in rapporto alla peculiarità del paziente 
pediatrico (neonati, bambini e adolescenti) e alle patologie specifiche in causa. I bisogni, infatti, 
sono diversi a seconda dell'età e delle tappe della crescita (continua evoluzione fisica, cognitiva 
psicologica sociale e spirituale); della molteplicità ed eterogeneità delle malattie tipiche 
dell’infanzia e del contesto familiare in cui il bambino/adolescente vive.  

Il criterio di eleggibilità per diagnosi di patologia talvolta non è utilizzabile in quanto si interfaccia 
con condizioni patologiche misconosciute nelle quali è difficile definire decorso e durata della 
storia di malattia.  

Inoltre, nei pazienti definiti come Children with Medical Complexities (CMC)1 il deterioramento 
clinico può essere inaspettato o presentare un andamento alternante.  

Per alcuni pazienti pediatrici, per esempio, l'esigenza di rientrare in un programma di Cure 
Palliative Pediatriche inizia già alla nascita, con una prospettiva di malattia che durerà per l'intera 
vita e che quindi, dovrà prevedere interventi modulati e variabili nel tempo.  

Nel 2004 The Association for Children with Life-limiting and Terminal Illness e il Royal College of 
Paediatrics and Child Health2, ha sistematizzato l'eleggibilità dei bambini con patologia inguaribile 
alle Cure Palliative Pediatriche, individuando 4 categorie di pazienti:  

1. Bambini con patologie per le quali esiste un trattamento specifico, ma che può fallire in una 
quota di essi. (patologie life-threatening) Le cure palliative intervengono quando il 
trattamento volto alla guarigione fallisce (es. neoplasie, insufficienza d’organo 
irreversibile); 

2. Bambini con patologie in cui la morte precoce è inevitabile, ma cure appropriate possono 
prolungare ed assicurare una buona qualità di vita (Patologie life-limiting. es. fibrosi 
cistica);  

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

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

Questa categorizzazione però non risolve appieno la definizione dei criteri di eleggibilità: persiste 
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infatti, per alcune categorie (per esempio la patologia oncologica) l'estrema difficoltà di definire 
quando un bambino diventi inguaribile; inoltre ogni categoria di pazienti presenta una grande 
diversità di forme morbose interessate, imprevedibilità dell’andamento clinico ed eterogeneità 
importante di storie di malattia e di bisogni innescati. In termini epidemiologici in ambito 
pediatrico vi è una prevalenza maggiore di pazienti affetti da malattia cronica piuttosto che 
oncologici in fase terminale3,4.  

Oltre alla diagnosi di inguaribilità, il parametro che gioca un ruolo determinante nella definizione 
della eleggibilità alle Cure Palliative Pediatriche, sono i bisogni di cura del bambino e della sua 
famiglia: clinici, psicologici, sociali, organizzativi, spirituali ed etici 3-5 

A tale scopo sono state individuate6 delle situazioni favorevoli o “green lights” per considerare un 
bambino eleggibile alle Cure Palliative Pediatriche:  

• bambino con una nuova diagnosi di malattia life-threatening o life-limiting 

• difficile gestione del dolore 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 un 
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 ad ottenere un consenso tra bambino, famiglia, equipe medico 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 equipe medica 

• bisogno di supporti o presidi medici ad uso continuo o monitoraggio laboratoristico 
frequente ad opera del servizio domiciliare, se questi servizi non sono prontamente 
disponibili nell’ambito cure primarie territoriali 

• previsione di esiti complessi in caso di sopravvivenza, ad esempio una grave tossicità da 
terapia a lungo termine 
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• previsione di bisogni complessi nel periodo del lutto 

Alcuni studi 3-7 hanno definito i bisogni dei bambini e delle loro famiglie una volta che la malattia 
diventa incurabile e/o progressiva (Tab 1). Tali bisogni vanno ben oltre la sola gestione dei 
sintomi, ma comprendono anche la corretta comunicazione con la famiglia, la formazione dei 
familiari e/o del caregiver nonchè la condivisione del piano di cura tra i genitori, il bambino e gli 
operatori sanitari (shared decision making).  

Le Cure Palliative Pediatriche si possono quindi intendere come la cura del processo che questa 
immensa complessità comporta.  Infatti, nelle Cure Palliative Pediatriche il livello dei bisogni 
condiziona il livello della risposta di cura necessaria al bambino con patologia inguaribile, in un 
continuum che si estende con una crescente complessità, in tre livelli distinti 8,9:   

1. Primo livello di cura - “approccio palliativo” in caso di bisogni di cura di bassa-media 
entità, che richiedono interventi di Cure Palliative Pediatriche di base. Tali interventi 
devono essere assicurati da tutti i professionisti della salute formati in materia;  

2. Secondo livello di cura - “Cure Palliative Pediatriche generali” in caso di bisogni di cura 
moderati/elevati, che richiedono l’intervento di quei professionisti che si occupano della 
patologia in causa ma che hanno anche preparazione e competenze specifiche in Cure 
Palliative Pediatriche. Le Cure Palliative Pediatriche generali possono richiedere supporto 
e supervisione anche da parte di una équipe specialistica in Cure Palliative Pediatriche.  

3. Terzo livello di cura - “Cure Palliative Pediatriche specialistiche” in caso di bisogni di cura 
elevati; queste situazioni richiedono l’intervento continuativo di professionisti 
esclusivamente dedicati alle cure palliative pediatriche operanti in équipe 
multiprofessionali e multidisciplinari specifiche.  

Report recenti 6-8 tuttavia hanno evidenziato che, nonostante le linee guida dell'OMS10 e la 
disponibilità di una serie di scale progettate per migliorare il riconoscimento del bisogno di cure 
palliative progettati per gli adulti i pazienti pediatrici vengono inseriti troppo tardivamente nella 
rete di Cure Palliative Pediatriche o non sono riconosciuti eleggibili.  

Giunti all’identificazione dei bisogni dei pazienti e della loro famiglia, è necessario che questi 
vengano attentamente valutati e pesati definendo gli interventi indifferibili e le necessità di cura 
primarie, al fine di garantire all’assistito e al nucleo familiare la migliore qualità di vita possibile. 
In letteratura esistono pochi strumenti per valutare l’entità e quindi il peso assistenziale delle 
necessità dei bambini inguaribili e delle loro famiglie. 

È un ambito dove la ricerca in Cure Palliative Pediatriche sta lavorando, ma ad ora i lavori a 
disposizione sono scarsi e gli strumenti proposti limitati e di questi nessuno valido globalmente 
per tutta l'età pediatrica. 

Tra gli strumenti proposti per la valutazione dei bisogni clinici e assistenziali nel bambino 
complesso è stato proposto l’ACCA PED (scheda di accertamento dei bisogni clinico assistenziali 
complessi in pediatria) vedi Allegato 1. 
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Tale strumento viene utilizzato dall’operatore durante la prima valutazione e in momenti definiti 
per la rivalutazione del piano assistenziale; a ciascun item viene assegnato un punteggio. La somma 
di vari punteggi/item diventa il punteggio globale che categorizza i pazienti in bambini a bassa, 
media e alta complessità assistenziale.  

• I bambini con punteggi ≤29 necessitano dell’attivazione dei servizi di base (Pediatra di 
Libera Scelta, Medico di Medicina Generale, Distretto, Ospedale territoriale, servizi di 
riabilitazione) secondo l’approccio palliativo delle Cure Palliative Pediatriche.  

• I bambini con punteggi 30-49 necessitano dell’attivazione dei servizi specialistici 
ospedalieri secondo l’approccio delle Cure Palliative Pediatriche generali e 
dell’attivazione dei servizi specialistici di Cure Palliative Pediatriche.  

• I bambini con punteggi ≥50 necessitano dell’attivazione di servizi specialistici di Cure 

Palliative Pediatriche.  

L’inserimento nel percorso di Cure Palliative Pediatriche dovrebbe affiancarsi al percorso di 
terapia del bambino, senza intralciarne i piani di cura, molto spesso multispecialistici, ma 
migliorando il controllo dei sintomi attraverso le terapie di supporto e garantendo la qualità di vita 
del malato e della famiglia. 

La Paediatric Palliative Screening Scale (PaPaS Scale) è uno di questi (allegato 2). La scala aiuta 
a identificare i bisogni di cure palliative del bambino in una fase precoce rispetto a ciò che avviene 
in caso di utilizzo di strumenti creati e validati per pazienti adulti, favorendone la presa in carico 
tempestiva e il corretto inserimento nel livello di assistenza più appropriato. Inoltre, questo 
strumento consente di dare un “peso” alla complessità di cura bio-psico-sociale che la condizione 
di inguaribilità determina in quel bambino. (Bergstraesser et al., 201311,12)  

La scala è pensata per pazienti pediatrici in un range di età compreso tra ≥ 1 anno e ≤ 19 anni. La 
scala è stata elaborata progressivamente in tre versioni, di cui l’ultima comprende l’individuazione 
di cinque domini ritenuti rilevanti per la definizione dell’eleggibilità.  

I domini sono:  

1. traiettoria della malattia ed impatto sulle attività giornaliere del bambino;  
2. risultato atteso del trattamento della patologia di base ed onere delle terapie;  
3. sintomi ed impatto dei problemi associati;  
4. preferenze/bisogni del paziente e dei genitori, preferenze del personale sanitario;  
5. stima dell’aspettativa di vita.  

Ogni dominio prevede la risposta a domande (2 - 5 domande per un totale di 13 elementi) a cui 
viene attribuito un punteggio e il punteggio finale, dato dall’insieme delle risposte, consente una 
stratificazione dei pazienti (a maggiori punteggi totali corrisponde una maggiore necessità di Cure 
Palliative Pediatriche) in tre categorie:  

1. score 10-14 oppure terapia non curativa: introduzione alle Cure Palliative (ovvero 

Approccio Palliativo): prevede l'introduzione del bambino ad un programma di cure 



 

 

Gruppo di lavoro SICP-FCP “Complessità e Reti di Cure Palliative”  

 

5 
 

palliative, chiarendo e condividendone gli obiettivi; 
2. score 15-24 oppure aspettativa vita < 1 anno, comorbilità grave, terapia non guaritiva, 

famiglia richiedente Cure Palliate Pediatriche: approccio alle Cure Palliative (ovvero Cure 

Palliative Pediatriche Generali): pazienti per cui attivare un percorso di Cure Palliative 
Pediatriche con presa in carico da parte di un team dedicato per la gestione del sintomo 
disturbante insieme ai trattamenti per controllare la malattia di base; 

3. score 25-42 oppure possibile morte in < 6 mesi, rapido deterioramento, effetti 
collaterali/sintomi complessi e «pesanti», famiglia richiedente Cure Palliative Pediatriche, 
grande distress famiglia/pz: palliative care focus (ovvero Cure Palliative Pediatriche 

Specialistiche): le Cure Palliative Pediatriche diventano il centro di cura. 

Recentemente è stata proposta una validazione in italiano della scala, che anche in questo contesto 
è risultata uno strumento utile, sintetico, semplice e chiaro. La maggior parte degli operatori 
coinvolti nel processo di validazione della scala, la ritiene uno strumento innovativo che ha favorito 
il confronto tra professionisti su temi importanti: distress del paziente, della famiglia, bisogni 
espressi ed inespressi, vulnerabilità del soggetto ed appropriatezza della presa in carico.13  

Da ultimo, in letteratura esistono pochi strumenti per valutare l’entità e quindi il peso assistenziale 
dei bisogni necessità dei bambini affetti da patologia inguaribile e delle loro famiglie.  
È certamente un ambito dove è importante investire sia in condivisione e confronto fra esperti che 
in ricerca e messa a disposizione di competenze e risorse. 
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Tab. 1 

BISOGNI dei NEONATI, BAMBINI ed ADOLESCENTI 8,9 

BISOGNI FISICI  

PROBLEMI/BISOGNI  AZIONI ATTENZIONI 

CONTROLLO dei 

SINTOMI  
• valutare la presenza di sintomi disturbanti e mettere 

in atto azioni di controllo al fine di prevenirne il 

peggioramento e la nuova comparsa  

• mantenere il controllo della sintomatologia (anche 

con trattamento precoce), monitorando anche con 

rivalutazione periodica 

• educare il bambino alla rilevazione e alla 

comunicazione tempestiva del sintomo dolore, 

programmando la gestione sia farmacologica che non 

farmacologica del sintomo nel rispetto del diritto a 

non provare dolore 

• realizzare tutti gli interventi nella maniera meno 

traumatica, invasiva e protetta da dolore 

 

 

 

 

Interventi competenti e specifici, 

coerenti al perseguimento del 

miglior interesse del bambino 

secondo principi e criteri etici 

(autodeterminazione e 

proporzionalità delle cure) 
MANTENIMENTO 

delle FUNZIONI e 
CONTINUITÀ della 

CRESCITA  

 

• garantire pieno potenziale di crescita e sviluppo di 

neonato, bambino ed adolescente supportando le 

funzioni motorie, comunicative, sensoriali, cognitive 

e relazionali  

• attivare tutti gli interventi di riadattamento 

ambientale (dotazione di supporti, protesi e ausili) 

BISOGNI PSICOLOGICI  

COMUNICAZIONE di 

DIAGNOSI  
• comunicare sempre in maniera chiara, aperta e 

appropriata alla fase di sviluppo affettiva e cognitiva 

del bambino e alle caratteristiche della sua 

personalità, la diagnosi di inguaribilità;  

• informare il bambino/adolescente sull’evoluzione 

della malattia per promuovere la consapevolezza 

rispetto alla sua condizione e la sua partecipazione 

attiva al percorso di cura;  

• responsabilizzare il bambino/adolescente rispetto 

alla necessità di un contributo nella definizione del 

piano di cura;  

• mettersi a disposizione per il confronto sulle 

prospettive di vita, rispondendo alle domande in 

maniera chiara.  

 

Nella comunicazione tenere conto 

dell’età, della storia clinica e del 

percorso di cura, della prognosi e 

dello sviluppo neuro-cognitivo  

Rispettare anche il bisogno di 

silenzio o il rifiuto del bambino/ 

adolescente  

 

GARANTIRE la 
PARTECIPAZIONE 

• garantire stimoli e motivazioni quotidiane in grado di 

orientare verso obiettivi realistici per i giorni e le 
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ATTIVA  

 

settimane successive;  

• favorire l'espressione delle emozioni relative alla 

malattia e alle terapie e dar sostegno psicologico 

continuo par aiutarsi alla nuova condizione.  

BISOGNI SOCIALI  

PARTECIPAZIONE alla 
VITA SOCIALE  

• permettere al bambino di rimanere tale nel gioco e 

nella società (favorendo partecipazione ad attività 

sociali e ricreative)  

• offrire opportunità di interazione con gruppi di 

coetanei, aprendo spazi di vita familiare, sociale, 

ricreativa e ospedaliera all’incontro e allo scambio tra 

pari 

• educare bambino/adolescente a fornire indicazioni 

sui propri diritti al fine di dare messaggi che 

garantiscano l’empowerment 

Attenzione al paziente adolescente  

 

ANDARE a SCUOLA  • godere della frequenza scolastica anche a domicilio o 

a distanza con attività individualizzate.  

• informare gli operatori scolastici sul piano di cura e 

formarli nella gestione del quotidiano del 

bambino/adolescente.  

Coinvolgimento della rete 

amicale/condivisione diagnosi con 

coetanei  

 

BISOGNI SPIRITUALI  

ASSISTENZA  
SPIRITUALE  

 

• assicurare assistenza spirituale in rapporto a differenti 

culture e credo, e rispettare la ritualità al fine di 

aiutare il bambino/adolescente ad affrontare i 

complessi e molteplici interrogativi nella ricerca di un 

senso, di un perché alla malattia.  

• mettersi a disposizione con atteggiamento rispettoso 

e obiettivo all’ascolto della tematica della spiritualità 

e fornire strumenti che facilitino il soddisfacimento di 

questo bisogno 

Background culturale  

 

BISOGNI DELLA FAMIGLIA 8,9 

COMUNICAZIONE  

PROBLEMI/BISOGNI  AZIONI ATTENZIONI 

EDUCAZIONE/ 
ABILITAZIONE 
TERAPEUTICA  
 

• ricevere formazione teorico-pratica periodicamente 

aggiornata sulle attività di cura che dovranno svolgere 

quotidianamente, sulla gestione degli eventi critici 

(apnee, ostruzione delle vie aeree, ecc.) e sulle 

complicanze relative al malfunzionamento dei presidi;  

• avere formazione e informazione su come sviluppare 

autonomia e empowerment;  

La diagnosi di inguaribilità e di 

inserimento in CPP deve essere 

effettuata alla presenza di 

rappresentanti di TUTTO IL 

GRUPPO di specialisti che ha 

discusso il caso  
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• avere un qualificato aiuto nella relazione con il proprio 

figlio affinché il ruolo genitoriale non venga oscurato 

da quello tecnico di accudente.  

ORGANIZZATIVO/ 
SOCIALE  

• mantenere la propria attività lavorativa e ricevere un 

supporto economico-gestionale per gli eventuali altri 

minori presenti in famiglia;  

• avere aiuto e supporto nella riorganizzanizzazione 

dello spazio di casa e della vita familiare.  

Indirizzare e accompagnare nel 

percorso burocratico/ 

amministrativo per il 

riconoscimento di invalidità  

PSICOLOGICO  • avere supporto emotivo/psicologico individuale, di 

coppia, familiare focalizzato sulle difficoltà emergenti 

nella nuova condizione di inguaribilità  

• ricevere supporto psicologico per i fratelli e le sorelle 

e gli altri elementi fragili della famiglia 

 

RETI AMICALI  • essere indirizzati nel mantenere e godere delle 

relazioni sociali 

• gli operatori devono essere a disposizione per 

contribuire all’informazione e alla formazione della 

rete amicale  

 

SPIRITUALI  
 

• mettersi a disposizione con atteggiamento rispettoso 

e obiettivo all’ascolto della tematica della spiritualità 

e fornire strumenti che facilitino il soddisfacimento di 

questo bisogno  

Background culturale  
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6. ALLEGATI 

Allegato 1 
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