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Cure Palliative Pediatriche: costruire una Rete nazionale
REFERENTE SCIENTIFICO

Marina Raspi
Responsabile della SOSD terapia del dolore e cure palliative pediatriche AOU Meyer IRCSS

Venerdi 25 Settembre 2026

Meyer Health Campus
Firenze



RAZIONALE

Le Cure Palliative Pediatriche (CPP) rappresentano un modello assistenziale attivo e globale rivolto a bambini e
adolescenti affetti da patologie inguaribili e/o ad elevata complessita clinica, nonché alle loro famiglie. A
differenza dell'ambito adulto, le CPP si confrontano con una maggiore eterogeneita diagnostica, traiettorie di
malattia spesso imprevedibili e bisogni assistenziali che si estendono nel tempo, talora per anni, richiedendo
un approccio altamente personalizzato, multidisciplinare e continuativo. Nonostante i progressi normativi e
organizzativi, persistono significative disomogeneita territoriali nell'accesso ai servizi di CPP, con conseguenti
disparita nella qualita delle cure offerte. La frammentazione dei percorsi assistenziali, la carenza di strutture
dedicate, la limitata inte?razione tra ospedale e territorio e l'insufficiente formazione specifica degli operatori
rappresentano criticita rilevanti che ostacolano una presa in carico efficace e tempestiva. In questo contesto, la
costruzione di una Rete nazionale di Cure Palliative Pediatriche si configura come un obiettivo strategico
imprescindibile per garantire equita di accesso, continuita assistenziale e appropriatezza delle cure. Tale rete
deve fondarsi su modelli organizzativi integrati che mettano in connessione centri di riferimento specialistici,
servizi territoriali, assistenza domiciliare, hospice pediatrici e realta socio-educative, promuovendo al contempo
una governance condivisa e standard qualitativi omogenei. Prendersi cura della complessita nelle CPP implica
il riconoscimento e la gestione integrata dei bisogni clinici, psicologici, sociali e spirituali del minore e della sua
famiglia. Cio richiede competenze avanzate, lavoro in équipe multiprofessionale e un forte investimento in
formazione, ricerca e innovazione. Inoltre, I'ascolto attivo delle famiglie e il loro coinvolgimento nei processi
decisionali costituiscono elementi fondamentali per la qualita dell'assistenza. Il presente contributo si propone
di analizzare lo stato attuale delle CPP in ltalia, identificare le principali criticita e opportunita di sviluppo, e
delineare i requisiti essenziali per la costruzione di una rete nazionale efficace e sostenibile. Lobiettivo &
promuovere un modello di cura che, nel rispetto della dignita e dei diritti del bambino, sia in grado di
rispondere in modo appropriato alla complessita clinica e umana che caratterizza questo ambito assistenziale.
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PROGRAMMA SCIENTIFICO

08.30 Registrazione dei partecipanti

09.00 Saluti delle Autorita
E. Giani (Pres. Reg. Toscana), Direzione Aziendale A.O.U. Meyer IRCCS

09.30 Apertura dei lavori e Lettura Magistrale: Stato dell’arte delle Cure Palliative Pediatriche in Italia
G. Scaccabarozzi

I SESSI 0 N E MODERANQO: F. Benini, F. Borrometi

10.00 Conoscere le Cure Palliative Pediatriche
M. Salata

10.20 Le cure palliative pediatriche tra etica e diritto: spunti di riflessione
S. Cacace

10.40 La Rete che cura al domicilio
F. Uez

11.00 Le Cure nell’hospice pediatrico: I'esperienza della fondazione Vidas
I. Catalano

Coffee Break 11.30

I I SESSIO NE MODERANO: L. Manfredini, A. Monaci

11.50 Hospice pediatrico Casa Marta: ruolo ed opportunita
C. Beltrami

12.10 Tra intensita di cure e qualita di vita: ruolo dell'intensivista pediatrico nel bambino
con bisogni palliativi complessi
M. LErario

12.30 Cure palliative nelle malattie neurologiche pediatriche: un approccio integrato per la qualita di vita
M. Montomoli

12.50 Considerazioni conclusive

Buffet e visita della struttura
presso Casa Marta

Pausa Pranzo 13.00

I I I SESSI 0 NE Interventi per un‘approccio globale

al bambino, alla sua famiglia e a chi si prende cura di loro

14.30 Workshop - divisione in gruppi e smistamento tra Campus e Casa Marta

» Come costruiamo il percorso di ogni paziente e e della sua famiglia? Caso clinico (Kahoot)
S. Angileri, M. Scollo Abeti

* Esplorare emozioni, bisogni e desideri attraverso |'arte: un workshop per operatori e
operatrici nei contesti di fine vita
G. Biancalani

* Terapia Ricreativa: Un ponte tra cura e gioco; condividere I'esperienza Dynamo Camp con i
caregiver e la cittadinanza
F. Moroni

Aula Campus La voce alle associazioni
F. Baldo

16.30 Considerazioni conclusive
17.00 Compilazione dei questionari ECM
18.00 Fine dei lavori



