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L'OMS definisce le cure palliative pediatriche come: 
l'attiva presa in carico globale del corpo, della mente e 
dello spirito del bambino e che comprende il supporto 
attivo alla famiglia
Cancer Pain Relief and Palliative Care in Children, WHO-IASP, 
1998
L’obiettivo delle CPP è garantire la migliore qualità di vita possibile a neonati, 
bambini, adolescenti, giovani adulti e alle loro famiglie; iniziano al momento della 
diagnosi, non precludono la terapia curativa concomitante e continuano
durante tutta la storia della malattia. Si fanno carico della risposta ai bisogni
fisici, psicologici, sociali, emotivi – relazionali - comunicativi e spirituali, fino alla 
fase del fine vita e dell’elaborazione del lutto. Il domicilio rappresenta, secondo 
i desideri del paziente e della sua famiglia, il luogo ideale di assistenza e cura.

Cure Palliative Pediatriche







Bambino
Il soggetto della cura:

è in realtà una serie di soggetti di cura
che cambia a seconda dell’età e della 

capacità cognitiva
Feto/Neonato/Lattante/Bambino/Adolescente/Grande 

minore/Giovane Adulto

Deficit fisici e neurocognitivi di grado variabile

Minore





ComplessitàFragilità

Disabilità

Cronicità

Terminalità

Non Autosufficienza

Inguaribilità



Eleggibilità
Malattia inguaribile

(Patologie Life-limiting o Life-threatening)
con rischio di morte precoce

ad alta complessità assistenziale
(Children with Medical Complexity – CMC)



•Patologie life-threatening (LTC): condizioni in cui vi è un’alta
probabilità di morte precoce dovuta alla gravità della malattia,
ma anche con una possibilità di sopravvivenza a lungo termine
fino all’età adulta (es. minori affetti da neoplasie, gravi deficit
neurologici, dipendenza da tecnologie,..)

•Patologie life-limiting (LLC): condizioni in cui non c’è nessuna
ragionevole speranza di cura, l’aspettativa di vita è limitata la
morte precoce è attesa (es. trisomia 13, trisomia 18, malattie
metaboliche,..)



Mesi/Anni Morte

Progresso scientifico e tecnologico

Traiettorie di vita a volte imprevedibili
Morte precoce



CSHCN - Children with special health care needs
sono bambini che hanno, o sono a maggior rischio di sviluppare, 

condizioni croniche fisiche, di sviluppo, comportamentali o 
emotive, e che inoltre richiedono servizi sanitari e correlati di tipo 
o quantità che eccedono quelli richiesti dai bambini in generale 

(McPherson M, Arango P, Fox H, et al. A new definition of children with special health care needs. Pediatrics 1998;102:137-40. rev. 
American Academy of Pediatrics 2005)

CSHCN

CMC

Child with Medical Complexity



Cohen E et al. Children with Medical Complexity:an emerging population for clinical and research initiatives. Pediatrics 2011

Alta complessità 
assistenziale:

Children with
Medical
Complexity 
(CMC)



Complessità
Presa in carico Percorso di cura

(mesi, anni)
Dimissione

Sospetto
Iniziale

Diagnosi 
di LTC 
o LLC

Diagnosi 
di 

terminalità
Morte

Progressione della malattia e dei sintomi

Effetti psicologici, sociali, educativi, spirituali,..sulla qualità di vita

Impatto sulla famiglia (lavoro,risorse economiche, relazioni, fratelli) 

Utilizzo di farmaci e presidi medici, 
ospedale, ambulatorio, domicilio, hospice

Da Oxford Textbook of Palliative Care for Children, 2012





thanks to Lucia De Zen















Addressing 10 Myths About Pediatric Palliative Care - Kim Sadler, Saadiya Khan, Khaled AlGhamdi, Hamad Hussain Alyami, Lori Nancarrow, 2024

https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/10499091231174202?url_ver=Z39.88-2003&rfr_id=ori:rid:crossref.org&rfr_dat=cr_pub%20%200pubmed




ADULTO MINORE
PREVALENZA bisogni CP 830-1100  adulti ogni 

100.000 abitanti
34 -54 minori ogni 

100.000 abitanti 

Bisogni PIC RETE  CP 
specialistiche 

Circa 335 adulti/anno 
ogni 100.000 abitanti

Circa 18 minori/anno ogni 
100.000 abitanti

DURATA della presa in 
carico  in CP e di 
ricovero in Hospice in 
Italia

10 gg mediana di durata
di ricovero in Hospice 

27 gg mediana di  durata 
della presa in carico 

domiciliare                                
(Demetra Project 2019) 

3 gg mediana di   durata  
del ricovero  in  HP

9gg mediana di durata di 
ricovero di minori 

deceduti in HP

44 mesi  mediana  di 
durata della presa in 

carico da parte della Rete 
di CPP/TD 

2
8



Organizzazione

HOSPICE
Coordinamento

Territorio
Gruppi 

professionali 
specifici (es. ADI, 
RSD, casa salute)

In tutti i 
contesti

Formazione

SPECIALISTICA
(scuola di 
specialità)
MASTER

Formazione 
avanzata

Corsi ECM

Formazione di 
base

LAUREA

Operatori
Equipe 

Multidisciplinare
dedicata 
(24/24 7/7)

Equipe U.O.
servizio

PLS

Ogni operatore 
socio-sanitario

Finalità
Gestione 
bisogni 

Complessi

Continuit
à ass.le

Attuare Cure 
Palliative 
Precoci e 

Tempestive

RETE DI CPP







Hospice pediatrico

Hospice in Costruzione

Rete Regionale CPP

Rete Locale CPP



Fase  1: Negazione ⇨ "I  nostri  pazienti  hanno  un  ottimo  controllo  dei  

sintomi"

Fase  2:  Pallifobia ⇨ "I  genitori  non  sono  pronti" - "Non  sta  morendo  

adesso” - “C'è  sempre  qualcos'altro  che possiamo  provare” - “Parlare  con  la  

famiglia  significa distruggere  la  speranza”

Fase  3:  Pallilalia ⇨ "verrà nominato  un  comitato  per  discutere  di  PPC"  o  

"facciamo uno  studio  per vedere se le CPP  funzionano  nella  nostra  

istituzione" o “Noi facciamo le Cure Palliative perché gestiamo la PEG a casa..”
Fase  4:  PalliAttivo ⇨ Finanziamento+Personale+Organizzazione 

Le  quattro  fasi  
dell'attuazione  del  
programma CPP





C’è un animale 
nell’immagine…



…e una volta visto non 
puoi più non vederlo.

C’è un animale 
nell’immagine…




