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PREMESSA
  Il Gruppo di Studio SIN di Cure Palliative Perinatali (GdS-CPpn) si è costituito nell’ottobre del 2021
in  occasione  del  Congresso  Nazionale  SIN,  grazie  alla  promozione  di  più  di  100  Soci  SIN,  con
l’obiettivo  e  il  compito  di  promuovere  l’attuazione  delle  Cure  Palliative  Perinatali  (CPpn),
praticamente inesistenti nel nostro Paese, mentre sono ampiamente diffuse da anni in Europa,
negli USA, in Australia e in altri Paesi.
La presente relazione si riferisce all’attività svolta dal GdS-CPpn nell’anno 2023, è stata approvata 
all’unanimità dal Comitato di Coordinamento (CdC) ed è suddivisa nei seguenti 8 Capitoli: 
Contributi su Sininforma; Partecipazione a Congressi e/o Convegni; Attività formativa; Eventuali 
Indagini o Survey; Attività svolta dal Comitato di Coordinamento (CdC); Altre attività di natura 
diversa; Un cenno ad eventuali Criticità; Un Report sul Budget; Un Commento finale.

C  ONTRIBUTI SU SIN  INFORMA  
 Sono stati pubblicati due lavori su SinInforma:

 P. Lago e N. Battajon. Proporzionalità delle cure in TIN. SinInf. N. 109 Gennaio 2023. pg. 1,3,4. 
 
A cura del GdS-CPpn. I fondamenti delle Cure Palliative Perinatali. SinInf. N. 13 Maggio 2023
 pg. 20-23. Lavoro molto esaustivo che delinea le principali caratteristiche e gli obiettivi delle CPpn.

PARTECIPAZIONE A CONGRESSI E/O CONVEGNI
 
La nostra partecipazione a congressi e/convegni si è limitata alla riunione in presenza dell’intero 
CdC in occasione del Congresso Nazionale di Napoli.  Ad essa hanno partecipato solo un paio di 
altri Soci probabilmente perché la riunione era prevista il giorno prima (e quindi al di fuori) del 
Congresso. Quest’anno è previsto il rinnovo del CdC del nostro GdS e quindi presumo che verrà 
previsto un tempo e un luogo idonei all’interno del Congresso con relativa connessione in remoto.

ATTIVITÀ FORMATIVA
La nostra attività formativa si è realizzata esclusivamente in remoto tramite 4 Webinar e si è 
concentrata sui principali obiettivi delle CPpn e su alcuni aspetti di carattere generale, come 
l’organizzazione e la comunicazione, al fine di creare un plafond culturale recettivo, in vista di 
interventi più specifici e settoriali, anche in collaborazione con altri GdS.

  - Webinar dal titolo: “Il feto con limitate aspettative di vita: l’opzione comfort care e la presa in   
   carico multidisciplinare”(Referente scientifico Giuseppe Luigi Paterlini), tenutosi il 16/02/2023.
      
  - Webinar in collaborazione con SIN Inf, dal titolo: “Le cure palliative perinatali: dal modello 
    teorico alla pratica operativa” (Referenti scientifici Moreno Crotti Partel e Denis Pisano),
    tenutosi l’8/5/2023.

  - Webinar, nell’ambito di Venersin (grazie alla disponibilitàe al supporto del Prof. La Forgia), dal  
    titolo “La comunicazione in epoca prenatale”  (Referente scientifico Marcello Orzalesi), tenutosi
    il  27/10/2023. 

   - Webinar, sempre come Venersin, dal titolo “La comunicazione in epoca postnatale” (Referente
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     scientifico Marcello Orzalesi), tenutosi il 1/12/2023. 

Nel progetto formativo era stato previsto anche un quinto Webinar sulle le problematiche relative 
ai “Biodiritti” del bambino e della famiglia, che sarà effettuato entro il primo semestre del 2024.

INDAGINI E/O SURVEY
  A Luglio 2022 è stata lanciata una Survey rivolta alle strutture di Neonatologia Italiane  
  sull’attuazione delle CPpn nel nostro Paes. L’ indagine che si è chiusa il 15/03/2023. 
  Purtroppo le risposte ai questionari inviati sono state largamente incomplete; tuttavia i dati   
  disponibili, ancora in corso  di  elaborazione, sono sufficientemente interessanti e meritevoli
  di due pubblicazioni di cui una possibilmente su una rivista dotata di Impact Factor.

ATTIVITÀ SVOLTA DAL COMITATO DI COORDINAMENTO (CdC)
  Si sono tenute 21 riunioni del Comitato di coordinamento (di cui due in presenza).
 Tutte le riunioni sono state verbalizzate e i verbali sono stati inviati a tutti gli iscritti al GdS-
 e collocati sul sito web del GdS.
  Inoltre diversi membri del CdC si sono attivati singolarmente nella promozione di iniziative  volte 
  alla divulgazione e alla formazione nell’ambito delle Cure Palliative Perinatali.
  Infine, su loro richiesta tre Soci aggiuntivi hanno partecipato attivamente alle riunioni del CdC.

ALTRE ATTIVITÀ
  Il Segretario ha partecipato alle Conferenze Nazionali dei Gruppi di Studio del 2022 e 2023 e ha  
  mantenuto i dovuti contatti col Presidente e il Direttivo SIN quando necessario o opportuno.
  Ha inoltre contattato, anche con l’aiuto di altri membri del CdC, i Presidenti  e alcune figure 
  eminenti di altre Società Scientifiche (SIMP, SINInf, SIP, ACP) ed in particolare con la SIEOG (Società 
  Italiana di Ecografia Ostetrica e Ginecologica) per concordare iniziative comuni e coordinate rivolte  
  alla divulgazione e formazione di professionisti,  anche non Neonatologi, da coinvolgere nella 
  piena realizzazione delle CPpn.

CRITICITÀ
 Ovviamente l’attività del nostro GdS ha dovuto confrontarsi con alcune criticità.
Come penso per altri GdS diversi componenti del CdC sono sovraccaricati dai loro compiti 
assistenziali, didattici e organizzativi per cui spesso le riunioni non sono state al completo.

Vi è stata una scarsa divulgazione delle nostre iniziative in ambiti diversi dalla SIN e SININF. 
Ciò ha comportato una scarsa partecipazione di altri professionisti (Ginecologi, Ostetriche, 
Infermieri, Psicologi, ecc.) ai nostri eventi formativi.
Solo una minoranza degli aderenti al GdS siano in regola con la quota annuale di iscrizione, anche 
se, come vedremo, questo problema è in via di miglioramento. 
Particolarmente deludente è il fatto che, non ostante nell’assemblea costitutiva fosse stato chiarito 
che ogni Socio iscritto al GdS avrebbe potuto chiedere di partecipare alle riunioni del CdC, solo 3 
Soci abbiano utilizzato questa opportunità.

BUDGET
Per quanto riguarda il Budget abbiamo un riscontro incoraggiante. Infatti nel 2022  avevamo in 
cassa 820,00 Euro mentre ora disponiamo di un patrimonio di 2.440,00 Euro. 
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Purtroppo i dati forniti dalla Segreteria SIN non consentono di stimare quanti Soci hanno pagato la 
quota per l’anno 2023 per fare un paragone rispetto all’anno precedente. 

COMMENTO FINALE.

  La premessa indispensabile per programmare le strategie più efficaci per raggiungere il nostro
obiettivo era  l’attuazione  di  un robusto programma formativo e  l’acquisizione di  una migliore
conoscenza  dello  stato  attuale  delle  CPpn  in  Italia  mediante  una  indagine  (Survey)  con  un
questionario ad hoc distribuito a tutti i Responsabili delle strutture neonatologiche esistenti sul
territorio nazionale. 
 La Survey, lanciata nell’estate del 2022, ha incontrato notevoli difficoltà a causa di una scarsa
restituzione dei questionari compilati nonostante numerosi e ripetuti reminder e sollecitazioni.

Vale la pena di riflettere sui motivi di queste difficoltà che sono svariati e di diversa natura.

  In primis va segnalato  che purtroppo i  nominativi  e i  recapiti dei  Colleghi  responsabili  delle
strutture  neonatologiche  da  contattare  che  avevamo  a  disposizione  (dalla  Segreteria  SIN,
dall’Istituto Superiore di Sanità, e da altre fonti) sono risultati obsoleti e/o incompleti e solo in
parte utilizzabili. A questo proposito desidero Segnalare al Direttivo l’opportunità (direi l’assoluta
necessità)  di  mettere  a  disposizione  un  elenco aggiornato  e  completo  dei  loro  recapiti (sede,
indirizzi  Email,  N° di  Cellulare ecc.)  che tutti i  Soci  possano utilizzare per contatti ed eventuali
future indagini conoscitive.

  Un secondo motivo riguarda l’attuale situazione delle Cure Palliative Pediatriche (CPP) in Italia
che,  nonostante  rappresentino un diritto per  tutti i  cittadini,  inclusi  i  neonati e  i  bambini  più
grandi,  come sancito dalla Legge 38 del  Marzo 2010 e dalle  norme e dalle leggi  successive, e
nonostante rientrino da tempo nei LEA, non trovano ancora la loro piena applicazione in molte
Regioni del nostro Paese. 
Infatti è ovvio che sia indispensabile uno stretto raccordo  tra le CPpn e le CPP per la tempestiva
presa in carico dei neonati dimessi dalla TIN (e delle loro famiglie) bisognosi di Cure Palliative.
Si  spera  che  la  recente  legislazione  sui  nuovi  criteri  di  accreditamento  possa  rimediare
efficacemente a tali inadempienze regionali. Anche gli stessi Pediatri e Neonatologi potrebbero
esercitare  opportune pressioni  presso gli  organismi decisionali  della  loro regione riguardo alla
necessità che le CPP siano rese disponibili su tutto il territorio nazionale. 
  

  Inoltre le CPpn richiedono una forte attenzione e un dovuto supporto alla coppia per la quale è
stata  fatta  una  diagnosi  prenatale  di  grave  patologia  fetale,  spesso  incompatibile  con  la
sopravvivenza del bambino, sia durante la gravidanza che dopo il parto, e quindi necessitano di
una  stretta  e  fattiva  collaborazione  tra  Pediatri-Neonatologi  e  Ginecologi  e  Ostetriche,
storicamente non sempre facile da realizzare. 
Quindi, le strategie efficaci per centrare il nostro obiettivo sono in parte diverse da quelle della
maggior  parte  dei  nostri  GdS  e  richiedono  interventi  formativi  che  coinvolgano  anche
professionalità diverse da quella pediatrica-neonatologica.

  Un segnale importante in questo senso ci era stato fornito dalle numerose Infermiere e qualche
Ostetrica che hanno partecipato in modo molto interattivo al  Corso Precongressuale del  2021
organizzato insieme a SINInf durante il quale hanno richiesto di essere maggiormente coinvolte
nelle attività del nostro GdS.

  Tali esperienze ci hanno motivato a puntare molto sin dall’inizio dell’anno sulla formazione.
Al primo Webinar del 16 Febbraio (“Il feto con limitate aspettative di vita: l’opzione comfort care e 
la presa in carico multidisciplinare“) hanno partecipato gratuitamente più di 400 professionisti di 
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varie discipline (Medici, Infermieri, Ginecologi, Ostetriche, Psicologi, ecc.) ed ha funzionato come 
trailer per stimolare la partecipazione ai successivi eventi formativi.
Va sottolineato che la partecipazione gratuita e allargata all’evento è stato certamente un fattore 
importante per il suo successo e rappresenta un obiettivo che abbiamo perseguito e realizzato 
anche per le successive iniziative formative e che speriamo sia possibile anche per l’anno in corso.

CONCLUSIONI
Nel programmare le iniziative e le azioni necessarie per raggiungere i nostri obiettivi il Gruppo di 
Studio di Cure Palliative aveva identificato le seguenti strategie:

- Incentivare l’iscrizione dei Soci al nostro GdS e coinvolgerli maggiormente in una partecipazione   
  attiva alle nostre attività.
- Divulgare la cultura e l’assoluta necessità delle CPpn in Italia. 
- Acquisire una migliore conoscenza dello stato attuale delle CPpn nel nostro Paese.

- Realizzare una robusta formazione, possibilmente aperta e gratuita o a basso costo. 
- Coinvolgere altre professionalità, oltre ai Pediatri-Neonatologi, necessarie per la piena attuazione
  delle CPpn nel nostro Paese.

 Questi obiettivi sono stati solo parzialmente raggiunti e pertanto vengono tutti confermati anche  
 per l’anno in corso.

    Il Segretario
Marcello Orzalesi
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