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In occasione del Con-
gresso Nazionale di
Firenze, il Gruppo di
Studio di Cure Palliative
Perinatali ha organizza-
to una sessione dal tito-
lo “Le parole chiave delle
cure palliative”. | nume-
rosi soci presentiin aula
si sono confrontati con
I'analisi e I'approfondi-
mento di quattro paro-
le chiave d'importanza
decisiva per le cure pal-
liative rivolte ai neonati,
bambini e adolescenti:
“Il " migliore interesse”
(the best interest) a cura
di Marcello Orzalesi,
“La qualita” (di vita) a
cura di Luigi Gagliardi,
“I diritti” (del bambino)
a cura di Simona Caca-
ce e “La dignita” a cura
di Sandro Spinsanti. In-
fine, Giovanni Corsello
ha riassunto gli aspetti
principali delle diverse

presentazioni con un
articolato “Take home
message”.

Sono parole spesso date
per scontate perché ri-
tenute comprensibili da
tutti, ma il cui significa-
to non & sempre chiaro,
poiché riguardano ca-
tegorie  squisitamente
personali e soggettive,
vissute in modo diverso
da paziente a paziente,
mentre nel caso di un
neonato sono sempre
gli altri (genitori, tuto-
ri legali) che decidono
come vadano inter-
pretate. Quindi, nella
pratica clinica possono
sorgere incertezze o
conflitti sulle migliori
decisioni da prendere.

Cio vale per tutte e
quattro le categorie

i temi focus del XXVIII Congresso

considerate, a parti-
re dalla definizione di
best interest che ricalca
quanto e raccomandato
all'articolo 3 della con-
venzione ONU sui diritti
del fanciullo del 1989:
“In tutte le decisioni rela-
tive ai fanciulli ['interes-
se superiore del fanciullo
(the best interest?) deve
essere la considerazione
preminente™.

Cio ha fatto si che il ter-
mine venga utilizzato
soprattutto in ambito
legale o giurispruden-
ziale per situazioni che
non hanno a che fare
con i problemi medici-
assistenziali che ci ri-
guardano.

Per ovviare a questo
problema, il GdS ha pro-
posto una definizione
operativa del migliore
interesse piu attinen-
te alla nostra attivita di
pediatri-neonatologi:
“Agire nel migliore inte-
resse (the best interest)
del  bambino significa
operare nel pieno rispet-
to dei suoi diritti e della
sua dignita, privilegiando
la migliore qualita di vita
possibile e individuando le
cure pit appropriate, che
evitino interventi futili /o
dolorosi e/o0 sproporzio-
nati, sia in eccesso che in
difetto".

Lo stesso problema vale
per la qualita anch’essa
squisitamente soggetti-
va: come ha sottolinea-
to Luigi Gagliardi, i vari
tentativi di quantizzare
la qualita di vita con sca-
le o score di valutazione
sono spesso opinabili e
difficilmente applicabili
in epoca neonatale o nel
bambino piccolo.

Riguardo ai diritti, Si-
mona Cacace ha evi-
denziato che le norme
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legislative, che tutelano
il paziente dal rischio
che i suoi diritti non
vengano rispettati,
sono orientate preva-
lentemente a pazienti
in grado di partecipare
al processo decisiona-
le. Il rispetto dei diritti
del bambino & messo
a rischio soprattutto in
situazioni drammatiche,
come quella del fine
vita, per le quali pos-
siamo fare riferimento
alla Carta dei diritti del
bambino morente (Car-
ta di Trieste) ampiamen-
te utilizzata in tutto il
mondo dai centri che si
occupano di cure pallia-
tive pediatriche?

Sandro Spinsanti ha af-
frontato il difficile com-
pito di come definire
la dignita, con una vi-
sione ad ampio raggio
dei vari contesti in cui
questa viene considera-
ta, sottolineando che la
promozione della digni-
ta richiede la rinuncia
a concepirla come un
esercizio di potere su
un'altra persona e deve
tener conto del conte-
sto in cui la vita reale ci
viene incontro. Riguar-
do al contesto medico-
assistenziale & neces-
saria una visione ampia
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e complessa che, sotto
il profilo bioetico, rac-
comanda un approccio
tridimensionale; ovvero
una buona cura, in grado
di tutelare la dignita del
paziente, deve sempre
aderire ai principi etici
di beneficienza, autono-
mia e giustizia.

Giovanni Corsello, nel
concludere la sessione
col take home message
ha mirabilmente sinte-
tizzato gli aspetti piu
importanti delle varie
presentazioni, sottoli-
neando la complessita
dei temi trattati che i re-
latori hanno affrontato
con chiarezza e compe-
tenza, anche attraverso
un approfondimento dei
contesti diversi in cui
ciascuno di loro opera.
Lo ringrazio vivamente
per il suo contributo che
mi ha notevolmente fa-
cilitato nello stilare que-
sto breve rendiconto.

In conclusione, l'intera
sessione ha evidenzia-
to come la cultura delle
cure palliative pedia-
triche e in particolare
quelle rivolte ai neonati
deve essere considera-
ta oggi strategica per il
progresso della Neona-
tologia e della Pediatria.

Ma questo non bastal!
Per quanto riguarda il
neonato sappiamo che
molte delle problema-
tiche che lo riguardano
hanno origine in epoca
prenatale, quando alla
donna viene comunica-
to che il feto & affetto da
una grave patologia po-
tenzialmente letale.

In questo caso, la presa
in carico della coppia
genitoriale va effettua-
ta precocemente, per
sostenerli e accompa-
gnarli adeguatamente
ad affrontare i problemi
che il bambino presen-
tera dopo la nascita,
quando verra traferito in
TIN. Questo & il compito
delle Cure Palliative Pe-
rinatali.?
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