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La pianificazione condivisa delle cure
Un nuovo strumento di cura a disposizione anche
del neonatologo
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senza tuttavia consentir-
ne sempre la guarigione,
determinando in ultima
istanza un incremento in
numeri assoluti di bam-
bini portatori di malattie
inguaribili e di disabi-
lita permanenti1'2. Si e
pertanto venuta a cre-
are una nuova tipologia
di pazienti con bisogni
complessi e necessita di
cura peculiari, spesso in-
tegrate, multi-specialisti-
che ed inter-istituzionali,
che possono vivere an-
che per lunghi periodi di

tempo. Questi bambini
richiedono un'assistenza
socio-sanitaria  globale,
che siinquadrain un pro-
gramma di cure palliative
pediatriche (CPP)*.

L'OMS definisce le CPP
come "l'attiva presa in
carico globale del corpo,
dellamente e dello spirito
del bambino e compren-
de il supporto attivo alla
famiglia”". Hanno come
obiettivo la qualita della
vita del piccolo paziente
e della sua famiglia®. Le
CPP non costituiscono
esclusivamente le cure
della terminalita (riferi-
te alla presa in carico di
bambino e genitori solo
nel periodo strettamen-
te legato all'evento della
morte), ma prevedono
I'assistenza precoce alla
inguaribilita: iniziano al
momento della diagnosi,
non precludono la tera-
pia curativa concomi-
tante e continuano du-

rante tutta la storia della
malattia,  prendendosi
carico della risposta ai
molteplici bisogni che la
situazione comporta.

Un programma di cure
palliative in linea gene-
rale dovrebbe essere
proposto in tutte quelle
situazioni in cui l'iniziarsi
o il protrarsi del suppor-
to intensivo non porta ad
un prolungamento signi-
ficativo della sopravvi-
venza ed & in questo sen-
so da considerarsi futile
e fonte di ulteriore dolore
e sofferenza. In ambito
neonatale va adottato in
situazioni del tutto pe-
culiari quali la decisione
di non rianimare alla na-
scita un neonato con una
diagnosi prenatale infau-
sta e incompatibile con
una vita prolungata o la
scelta di limitare le cure
intensive in condizioni
di irreversibilita clinica
consolidata. Piu spesso,

tuttavia, il neonatologo si
trova ad assistere bam-
bini affetti da malattia in-
guaribile che presentano
un percorso diagnostico-
terapeutico prolungato,
una prognosi incerta e ri-
chiedono alla dimissione
I'attivazione di una rete
domiciliare di assistenza
e supporto per peculiari
necessita assistenziali e
di sostegno alla famiglia.
All'interno del quadro
appena delineato, un
tema centrale & quello
della condivisione delle
scelte di cura. Nell'am-
bito del paziente adulto
essa rappresenta uno
standard  etico-legale
ormai Qienamente affer-
mato®”’. Tuttavia, anche
la condivisione con i fa-
miliari dei bambini e dei
neonati affetti da patolo-
gie croniche gravi costi-
tuisce un ambito estre-
mamente importante
e che sta richiamando

sempre maggiore atten-
zione.

La legislazione italiana
in materia di consenso
informato e disposizio-
ni anticipate di tratta-
mento (L.219/2017) ha
fornito un migliore in-
guadramento dei temi
riguardanti l'autodeter-
minazione nelle cure ed il
consenso ai trattamenti,
disciplinando all’Art. 5
anche la possibilita per
il paziente adulto di de-
finire e fissare, all'interno
di un atto, una pianifica-
zione delle cure condivi-
sa con il medico rispetto
all'evolversi delle conse-
guenze di una patologia
cronica ed invalidante o
caratterizzata da inarre-
stabile evoluzione con
prognosi infausta®. An-
che se la legge italiana
non adotta in maniera
esplicita forme di piani-
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ficazione condivisa delle
cure rivolte al bambino e
ai suoi genitori, I'Articolo
3 della legge, dedicato ai
minori e agli incapaci, si
inserisce in una norma-
tiva in cui il consenso &
stato ridefinito alla luce
di concetti come auto-
nomia e responsabilita.
Pertanto, alla luce delle
novita che la legge 219
introduce nella pratica
clinica, & lecito pensare
ad un utilizzo della piani-
ficazione condivisa delle
cure anche con i genitori
dei neonati con bisogni
di cure palliative pedia-
triche. La pianificazio-
ne anticipata delle cure
Advance Care Planning
(ACP) rappresenta nel-
la letteratura internazio-
nale il corrispettivo della
pianificazione condivisa
delle cure. La centralita
dei familiari nelll ACP e
nel processo di decision-
making rappresenta uno
dei primi principi genera-
li elencati nel documen-
to del 2016 del National
Institute for Health and
Care Excellence: “State-
ment 1: Infants, children
and young people with
a life-limiting  condi-
tion and their parents
or carers are involved
in developing an advan-
ce care pIan”g. L'ACP
rappresenta uno stru-

mento a sostegno della
comunicazione circa la
prognosi e i piani di cura
e si pone come finalita
quella di contribuire a far
rispettare e valorizzare
gli obiettivi del paziente
e della famiglia soprat-
tutto in termini di appro-
priatezza degli interventi
propostiw. Poche sono
le ricerche che affron-
tano il tema della ACP
nel setting pediatrico
e in quello neonatale'".
Nonostante |'esiguo nu-
mero di studi, la maggior
parte degli outcomes
sono positivi e mostrano:
influenza sulla scelta dei
trattamenti salvavita e
I'utilizzo di oppioidi; ef-
fetti sul luogo di morte;
esiti positivi sul processo
decisionale e sulla rela-
zione di cura tra genitori,
curanti e pazienti. Nella
recente mozione pubbli-
cata a gennaio 2020 dal
Comitato Nazionale di
Bioetica (CNB) viene ri-
marcata l'importanza del
superiore interesse del
bambino quale criterio
ispiratore delle scelte as-
sistenziali che spettano
a medico e genitori “in
situazioni di diagnosi e/o
prognosi sicuramente in-
fausta con aspettativa di
vita limitata e che richie-
dono trattamenti gra-
vosi"'%, Nel documento
si riconosce come nella
prassi I'accanimento cli-

nico viene spesso prati-
cato ascrivendolo a due
principali  motivazioni:
“perché quasi istintiva-
mente, [...] si & portati
a fare tutto il possibi-
le, senza lasciare nulla
di intentato, [...] senza
considerare gli effetti ne-
gativi che cio puo avere
sull'esistenza del bam-
bino in termini di risultati
e di ulteriori sofferenze”;
oppure in modo pili con-
sapevole “come forma di
tutela e di garanzia delle
proprie  responsabilita
medico-legali  relative
all'attivita svolta”.

In questo contesto la
pianificazione delle
cure puo tradursi in un
percorso di accompa-
gnamento dei genitori,
cadenzato da incontri
regolari, che tenga con-
to sia della dimensione
socioculturale, valoriale
e psicologica dei genito-
ri, sia dei dati scientifici
relativi alla diagnosi, alla
prognosi e all'efficacia
di eventuali trattamenti
medici; ma soprattutto,
la pianificazione del-
le cure, & proiettata ed
orientata verso il miglior
interesse del bambino
come focus prioritario
di tutte le parti. Come
suggerisce il CNB, infat-
ti, nel processo di cura e
indispensabile integrare
i processi decisionali dei
medici con la parteci-

pazione dei genitori e di
persone di loro fiducia,
garantendo lo spazio e il
tempo della comunica-
zione e della riflessione,
coinvolgendoli nel piano
di cura e di assistenza
del piccolo paziente, per
permettere loro di espri-
mersi sulle scelte relative
agli interventi terapeutici
e alle possibilita di cura.
In questo quadro di scel-
te condivise, il CNB rac-
comanda anche listitu-
zione per legge nazionale
dei comitati per l'etica
clinica negli ospedali pe-
diatrici con ruolo consul-
tivo e formativo.

In  considerazione del
ruolo e del valore che
stanno assumendo sem-
pre di pit le CPP anche
nell'ambito neonatale, la
TIN di Reggio Emilia ha
iniziato nel 2018, in col-
laborazione con ['Unita
di Bioetica dell’Azienda
USL-IRCCS di Reggio
Emilia, un percorso di
formazione al termine
del quale & stato predi-
sposto e condiviso un
documento di “Pianifica-
zione delle cure e con-
senso” che recepisce le
indicazioni della recente
legislazione italiana e le
raccomandazioni  della
letteratura scientifica in-
ternazionale in tema di
“Advance Care Planning
for children">" Que-
sto strumento viene da

allora adottato come un
primo tentativo di con-
divisione delle scelte di
cura con i genitori di ne-
onati o lattanti inguaribili
0 con prognosi infausta a
breve termine eleggibili
alle CPP.

Data la scarsita di espe-
rienze testimoniate an-
che dalla letteratura
internazionale,  abbia-
mo ritenuto importante
esplorare dal punto di
vista qualitativo l'espe-
rienza dei familiari e degli
operatori che utilizzano e
condividono il documen-
to tramite uno studio. A
distanza dalla conclu-
sione del percorso nel
reparto di Neonatologia,
I'Unita di Bioetica propo-
ne interviste individuali
semi-strutturate ai ge-
nitori e organizza focus
group per la valutazione
del percorso da parte
degli operatori15'16. Sia
il focus group che le in-
terviste vengono audio-
registrate e le trascrizio-
ni sotto?oste a thematic
analysis /.

Il percorso, che ha coin-

volto tutta I'UO, ha
comportato  numerosi
step quali:

*Individuazione dei bi-
sogni formativi e assi-
stenziali del personale;
*Formazione specifica
del personale con con-
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fronto tra i diversi pro-
fessionisti (neonatolo-
gi, infermieri, psicologi,
bioeticista);

* |dentificazione di un
gruppo di lavoro multi-
professionale;

* Raccolta bibliografica;
*Elaborazione di un
protocollo;

*Fase sperimentale con
utilizzo degli strumenti
individuati dal GdL;

* Approvazione del pro-
getto da parte del Co-
mitato etico.

| casi da indirizzare alla
ACP sono oggi segnala-
ti dai professionisti e poi
oggetto di un confronto
multi-professionale.
Vengono quindi identi-
ficati un Tutor medico
ed uno infermieristico
che rappresenteranno i
punti di riferimento per
quella famiglia durante
tutto il ricovero e nelle
prime fasi della even-
tuale domiciliarizzazio-
ne. Durante gli incontri

periodici, e dopo aver
acquisito il consenso,
i due tutor incontrano
i genitori e riportano
guanto condiviso nel
documento di pianifi-
cazione delle cure, con-
dividendole con tutto il
personale di assistenza.
In specifiche situazioni
é richiesta la presenza
anche di consulenti spe-
cialistici. Dopo ciascun
incontro viene effet-
tuato un debriefing tra
i sanitari presenti per la
valutazione del quadro
e potenziali sviluppi.
Frequente il confronto
con le psicologhe di re-
parto che hanno in ca-
rico i genitori e con la
bioeticista, sempre pero
nel pieno rispetto delle
differenti competenze
ed ambiti.
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