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Argomento del Gruppo di Esperti: Decisioni etiche e cure palliative 
 
Cure Palliative 
 
Latour JM, Greisen G, Verhaest Y, Alfonso E, Bucher HU, Caeymaex L, Cuttini M, 
Embleton N, Novak M, Nuzum D, Peters J, Rombo K, Wood D 
 
Chi beneficia dello standard  
Neonati, genitori e famiglie  
 
Chi applica lo standard 
Professionisti sanitari, reparti di neonatologia, ospedali e servizi sanitari 
 
Dichiarazione dello standard  
Le cure palliative neonatali multidisciplinari salvaguardano la qualità di vita del 
neonato e della sua famiglia, nelle situazioni in cui vi sia una limitazione 
dell’aspettativa di vita. 
 
Razionale  
L’obiettivo di questo standard è quello di garantire che i neonati non soffrano 
inutilmente dolore o disagio e che i loro genitori ricevano sostegno nell’essere coinvolti 
nel percorso di cura, sulla base dei loro desideri. 
Le cure palliative neonatali integrano il supporto clinico al neonato con il sostegno alla 
famiglia, sia nel momento in cui viene posta una diagnosi di condizione limitante la vita 
che quando debba essere effettuata una decisione etica. Le cure palliative possono 
iniziare prima del parto e continuare con il sostegno al momento del lutto, in modo da 
offrire un servizio clinico senza soluzione di continuità. (1-4) 
Le cure palliative neonatali mirano ad ottimizzare la qualità di vita del neonato e della 
famiglia, in quelle situazioni in cui, nonostante la morte sia probabile, il neonato può 
rimanere in vita per un periodo prolungato. Esistono ampie variazioni sull’erogazione 
delle cure palliative neonatali. (5-8) Per fornire un’assistenza ottimale debbono essere 
multidisciplinari, orientate alla famiglia (9) ed in grado di creare fiducia tra famiglia e 
team assistenziale sanitario. (10) È difficile determinare la qualità della vita in un 
neonato con una condizione clinica ad aspettativa di vita limitata. Ad esempio, può 
essere difficile trovare un equilibrio tra il permettere al bambino di essere sveglio ed in 
contatto con i genitori, con un trattamento adeguato del dolore e del discomfort. 
Tuttavia, sono disponibili osservazioni strutturate per valutare il dolore ed il comfort, 
che vanno utilizzate. (11,12) 
I genitori devono poter stare sempre con il proprio bambino, in un ambiente che 
soddisfi i loro desideri e bisogni spirituali. (13) I professionisti sanitari devono 
sostenersi gli uni con gli altri – sono utili gruppi di pratica riflessiva e debriefing facilitati. 
(2) Dopo la morte del figlio, alle famiglie dovrebbe essere offerto un sostegno da parte 
di professionisti formati nell’assistenza al lutto. 
 
Benefici 
 

• Riduzione del dolore e del disagio nei neonati (1,3,11,13) 
• Miglioramento del sostegno ai genitori durante le cure palliative (1,3,4,10) 
• Professionisti sanitari meglio informati sulle priorità di cura e sui desideri dei 

genitori (6-8,10,13) 
• Migliore sostegno agli operatori sanitari che forniscono cure palliative (6,7,10) 
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Componenti dello standard 

Componente 
 

Grado di evidenza Indicatore di 
conformità allo 
standard 

Per i genitori e le famiglie   
1. I genitori sono informati dagli operatori 

sanitari sulle condizioni che limitano 
l’aspettativa di vita del proprio figlio e 
sulle possibilità di sostegno alla 
famiglia. 

B (Qualità alta) Materiale informativo 
per il paziente  

2. I bambini con condizioni ad aspettativa 
di vita limitata ricevono farmaci e cura 
adeguati. (1,2,11,12) 

A (Qualità moderata) 
B (Qualità moderata) 
C (Qualità 
moderata) 

Cartelle cliniche 

3. I genitori vengono sostenuti in modo 
che vengano soddisfatte le loro 
esigenze e rispettati i loro desideri. 
(1,3,4,10,8,13) (vedi GdE Cure per lo 
sviluppo centrate sul bambino e sulla 
famiglia) 

A (Qualità moderata) 
B (Qualità moderata 

Feedback dai 
genitori 

4. I genitori sono sostenuti nell’effettuare i 
loro riti relativi al lutto. (14-15) 

A (Qualità bassa) 
B (Qualità moderata) 

Feedback dai 
genitori 

Per i professionisti sanitari   
5. Tutti i professionisti sanitari rispettano 

una linea guida di reparto sulle cure 
palliative. 

B (Qualità alta) Linea guida 

6. Tutti i professionisti sanitari coinvolti 
seguono una formazione sulle cure 
palliative. (1,3) 

A (Qualità moderata) 
B (Qualità alta) 

Evidenza 
documentale della 
formazione 

Per il reparto di neonatologia   
7. È disponibile e regolarmente aggiornata 

una linea guida di reparto sulle cure 
palliative. 

B (Qualità alta) Linea guida 

8. Le cure palliative sono integrate 
nell’assistenza ed è disponibile la 
supervisione da parte di un 
professionista senior. (3) 

A (Qualità bassa) 
B (Qualità bassa) 

Report annuale 

9. È organizzato un team di cure palliative 
multidisciplinare. (1,3,15) 

A (Qualità bassa) 
B (Qualità moderata) 

Linea guida 

10. Sono organizzate sessioni periodiche di 
debriefing per i professionisti sanitari. 
(1,3) 

A (Qualità moderata) 
B (Qualità bassa) 

Minuti di debriefing 

11. È stabilita una collaborazione con altri 
specialisti in cure palliative, tipo quelli 
che operano negli hospice o a domicilio. 
(7,10) 

A (Qualità bassa) 
B (Qualità bassa) 

Linee guida 

Per l’ospedale   
12. È assicurato un training sulle cure 

palliative. 
B (Qualità alta) Evidenza 

documentale della 
formazione 
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13. L’equipe di cure palliative neonatali, 
comprende al suo interno figure quali 
psicologi, figure di supporto 
pastorale/spirituale, assistenti sociali. 
(1,3,4) 

A (Qualità moderata) 
B (Qualità moderata) 

Report annuale 

Per il servizio sanitario   
14. Una linea guida nazionale sulle cure 

palliative è disponibile e regolarmente 
aggiornata 

B (Qualità alta) Linea guida 

15. È garantita una graduale transizione 
dall’ospedale a casa o all’ hospice 
attraverso una buona collaborazione dei 
servizi sanitari e quelli di cure palliative. 
(1,3-5) 

A (Qualità moderata) 
B (Qualità moderata) 

Report annuale 

 
Dove andare- Sviluppi futuri dell’assistenza 

Sviluppi futuri Grado di evidenza 
Per i genitori e la famiglia  
• I genitori colpiti vengono supportati da gruppi di altri genitori 

che hanno vissuto una esperienza simile. 
A (Qualità bassa) 

Per i professionisti sanitari  
• Rendere disponibile un supporto di counseling per i 

professionisti sanitari. (7,8,13) 
A (Qualità moderata) 

Per il reparto di neonatologia  
• Istituire un team di cure palliative in ogni reparto di 

neonatologia. (7) 
A (Qualità moderata) 

Per l’ospedale  
N/A  
For health service   
N/A  

 
Per iniziare 

Passi iniziali 
Per i genitori e la famiglia 
• I genitori sono informati verbalmente dai professionisti sanitari sulle condizioni che 

limitano l’aspettativa di vita del proprio bambino e sulle possibilità di supporto alla 
famiglia. 

• Lo sviluppo delle cure palliative neonatali è sostenuto dalle organizzazioni di supporto 
al lutto. 

Per i professionisti sanitari 
• Frequentare un training sulle cure palliative. 
• Fornire comfort al neonato. 
• Assicurare privacy e dignità ai genitori. 
Per il reparto di neonatologia 
• Elaborare e implementare una linea guida sulle cure palliative. 
• Sviluppare materiale informativo sulle cure palliative per i genitori. 
• Spiegare ai genitori il passaggio alle cure palliative. 
• Sostenere i genitori durante il percorso di cure palliative. 
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Per l’ospedale 
• Incoraggiare i professionisti sanitari a partecipare alla formazione sulle cure palliative. 
• Fornire l’accesso ai servizi di supporto psicologico, emozionale, spirituale. 
Per il servizio sanitario 
• Elaborare ed implementare una linea guida nazionale sulle cure palliative. 
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