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INTRODUZIONE 
 

L’istituzione, all’interno del nostro policlinico, del Percorso Clinico Assistenziale per 

maternità con patologie fetali ad alto rischio e/o terminali (Hospice Perinatale), 

ufficializzato a marzo 2022, se da un lato ha contribuito ad assegnare la giusta 

valorizzazione all’impegno medico-scientifico e ai significativi risultati clinici di questo 

servizio alla vita nascente e alle fragilità prenatali, dall’altro ci richiama oggi ad un 

maggiore impegno su diversi fronti: 

• Il nostro Pca Hospice Perinatale è stato, fin dalle prime presentazioni nei diversi 

contesti, sanitari e non, percepito dal pubblico di riferimento in termini di 

“eccezionalità” rispetto alla realtà dominante nel panorama ospedaliero nazionale e 

ciò, essenzialmente, sotto due profili; da un lato, il nostro Hospice Perinatale si 

inserisce in un contesto medico-assistenziale che in riferimento alle gravidanze 

gravate da diagnosi di patologia fetale, manca di una risposta assistenziale 

specifica pensata in termini di prosecuzione della gravidanza, di accoglienza del 

nascituro fragile e, conseguentemente, di assistenza alla madre e alla famiglia, e ciò 

indipendentemente dalla gravità della condizione patologica; in altri termini, il più 

delle volte, la presa in carico della fragilità prenatale e/o l’accompagnamento del feto 

terminale, non è tra le opzioni proposte alla coppia anche in presenza di una volontà 

specifica in tal senso. Dall’altro, l’ulteriore caratterizzazione riguarda il ventaglio 

assistenziale con cui interveniamo nella gestione dei casi che accedono al percorso. 

Quest’ultimo, infatti, è fondato su una strutturazione che, già a partire dai criteri di 

accesso, e proseguendo con altri elementi costitutivi, lo discosta dalla concezione 

propria di Hospice Perinatale tracciando le linee di un’evoluzione dello stesso. Tale 

evoluzione deriva dall’osservazione delle reali dinamiche che coinvolgono la patologia 

prenatale e, in ordine ad esse, tenta di offrire le migliori risposte assistenziali sia sotto 

il profilo medico-scientifico che umano-relazionale. Ma i processi culturali che 

determinano la trasformazione di concetti consolidati (come appunto l’idea di Hospice 

legata alla sola condizione terminale) richiedono un lungo lavoro formativo che deve 

essere necessariamente accompagnato dal dato clinico ed esperienziale (nel nostro 

caso, molto significativo). Ciò ci mette nella posizione di dover essere i promotori di 

occasioni di condivisione scientifica, di divulgazione, di formazione; di lavorare 
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su nuove partnership con altre realtà ospedaliere che guardano con grande interesse 

al percorso da noi sviluppato e alla nostra esperienza scientifica, per giungere, in 

futuro, alla creazione di una vera e propria rete di Hospice Perinatali. 

• In termini operativi interni, è fondamentale l’attivazione del sistema di indicatori per 

monitorare lo stato di attuazione del percorso clinico e il raggiungimento degli obiettivi 

assistenziali. Ciò ha una duplice finalità: da un lato permettere una valutazione delle 

attività svolte lungo il percorso; dall’altro consentire di raccogliere dati sulla casistica 

gestita che potranno poi essere utilizzati ai fini della produzione di una letteratura 

scientifica specifica.  

• Altrettanto importante è lavorare su un’ottimizzazione dei processi organizzativi che 

faciliti la comunicazione interna al team finalizzata alla condivisione di tutte le 

informazioni sul caso e all’organizzazione operativa del lavoro (visite, riunioni, 

documenti condivisi ecc.) 
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PERCORSO CLINICO ASSISTENZIALE PER MATERNITÀ CON PATOLOGIE 

FETALI AD ALTO RISCHIO E/O TERMINALI (HOSPICE PERINATALE): NASCITA E 

CARATTERISTICHE SPECIFICHE 

 

Perché un Percorso Clinico Assistenziale 

dedicato all’Hospice Perinatale: 

 

1) Il Percorso istituzionalizza il nostro lavoro di oltre quarant'anni di assistenza 

alle gravidanze con condizioni patologiche fetali. 

 

2) Il percorso, in accordo all’Evidence-Based Medicine (EBM), permette di definire 

il migliore processo assistenziale che risponda a specifici bisogni di salute per 

ridurre la variabilità non necessaria e per aumentare la qualità 

dell’assistenza e del servizio offerti. 

 

3) Nel nostro caso, l’implementazione del Percorso risponde ad una domanda 

specifica di assistenza specialistica da parte di genitori che decidono di 

accogliere i loro bambini con fragilità prenatali. 

 
 

 

 

 I tre criteri cardine per la 

presa in carico nel percorso sono: 

 
 

1) La richiesta di presa in carico della famiglia che viene informata dell’esistenza 

di un percorso assistenziale dedicato.  

 

2) La necessità di favorire i processi decisionali, i tempi e le modalità di presa in 

carico assistenziale in essere, in linea con i principi etici alla base della 

Fondazione Policlinico Gemelli IRCCS e della Chiesa Cattolica. 

 

3) La volontà di evitare qualsiasi forma di accanimento terapeutico così come 

di abbandono terapeutico. 
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Peculiarità del nostro 

 Percorso Clinico Assistenziale 

 Hospice Perinatale 

 

 

▪ Abbiamo ampliato i criteri di accesso al percorso 

 

Non solo i casi intrinsecamente terminali 

ma tutti i casi di accertata o anche sospetta condizione patologica in 

gravidanza a cui offriamo Consulenza specialistica Hospice 

 

▪ Abbiamo creato un modello che offre un’assistenza integrata e personalizzata, 

incentrata non solo sugli aspetti medico-clinici, ma anche su necessità 

assistenziali di tipo umano-relazionale e psicologico, con affiancamento 

familiare, spirituale e solidale mediante servizi offerti dalla Fondazione il Cuore 

in una Goccia. 

In tutte le fasi del percorso, a partire già dalla comunicazione della diagnosi 

patologica, è possibile offrire alle pazienti e/o al nucleo familiare, i servizi di 

supporto offerti dalla Fondazione il Cuore in una Goccia. Tali servizi sono attivabili 

tramite i referenti designati all’interno del Gruppo Hospice: Prof. Giuseppe Noia, 

Prof.ssa Patrizia Papacci, Dott.ssa Ada Rubini o direttamente ai recapiti della 

Fondazione (tel. 393 8505674, email: info@ilcuoreinunagoccia.com). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

mailto:info@ilcuoreinunagoccia.com
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Criteri di Accesso 

 

 

➢ Pazienti in gravidanza con sospetta o accertata patologia fetale ad alto rischio 

e/o terminale 

 

➢ Inoltre, l’Hospice Perinatale offre attività di tipo consulenziale su richiesta di 

pazienti/famiglie che necessitano di approfondimento e precisazione diagnostica 

e prognostica sulla storia naturale del quadro patologico fetale attuale o su 

condizioni/fattori che possono incidere sulla salute del nascituro e sul buon 

andamento della gravidanza. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Allargando i criteri di accesso al percorso non solo ai casi intrinsecamente terminali 

ma a tutti i casi di accertata o anche sospetta condizione patologica in gravidanza 

a cui offriamo Consulenza specialistica Hospice, andiamo a prevenire la 

cosiddetta terminalità indotta. 
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Perché includiamo nel percorso 

 anche i casi non intrinsecamente terminali? 
 

➢ Dato esperienziale (variabilità nell’evoluzione di alcune condizioni patologiche 

fetali in senso migliorativo o peggiorativo) per cui, escludere a priori un caso sulla 

base di una prima valutazione toglierebbe alla coppia la possibilità di ricevere 

quell’assistenza integrata che, nella concezione del nostro Hospice, inizia già al 

momento della diagnosi patologica e indipendentemente dalla gravità della stessa; 

atteso che, comunque, la condizione patologica fetale, più o meno grave che sia, 

è di per sé traumatica nell’esperienza genitoriale. 

 

➢ Richiesta assistenziale da parte delle famiglie che, di fronte a sospette o 

acclarate diagnosi prenatali patologiche, richiedono consulenze cliniche 

specialistiche, possibilità di percorsi terapeutici anche sperimentali, 

inquadramento prognostico, in altre parole, percorsi alternativi all’interruzione di 

gravidanza.  

 

➢ Prevenzione della TERMINALITÀ INDOTTA attraverso la CONSULENZA 

SPECIALISTICA IN HOSPICE. 

 

 

Entrano, dunque, nel percorso 

 Hospice anche i casi di: 

 

➢ Presunte condizioni patologiche fetali (dubbio diagnostico) ma comunque 

indirizzamento all’interruzione di gravidanza. 

 

➢ Condizione patologica fetale accertata ma non necessariamente terminale e 

comunque indirizzamento all’interruzione.  

 

➢ Casi di gravidanze complicate da condizioni/patologie materne e, pertanto, 

indirizzate automaticamente all’interruzione.  
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Consulenza specialistica Hospice Perinatale. 

Perché fa la differenza 
 

La consulenza in Hospice, da noi offerta, è frutto di un’impostazione scientifica e 

valoriale legata ad un’esperienza clinica unica maturata nel nostro Hospice 

Perinatale (abbiamo, in tanti anni, «accolto» laddove altri avevano «scartato»), che 

ci mette in condizione di effettuare valutazioni scientifiche e di contemplare 

percorsi clinici e terapeutici (comprese terapie fetali) molto diversi da quelli 

prospettati in prima istanza alle famiglie che si rivolgono a noi. 

 

 

Nel caso di patologia non terminale 

 cosa offre l’Hospice Perinatale 

 

A queste famiglie offriamo la Consulenza specialistica Hospice. 

Cosa cambia? Una possibilità in più offerta alle famiglie a cui rimane sempre la 

libertà della scelta, questa volta però “reale” perché ben ponderata. In Hospice, 

infatti, ottengono un quadro completo dei percorsi, inclusi quelli dati da altri (non 

dalla famiglia) come non percorribili. 

Inoltre, attraverso l’inserimento nel percorso, possiamo attivare i supporti 

(affiancamento familiare, spirituale, solidale, psicologico) messi a disposizione 

dalla Fondazione il Cuore in una Goccia che si sono rivelati fondamentali per 

elaborare e affrontare la diagnosi patologica e che incidono sensibilmente sulla 

percezione del livello assistenziale complessivamente offerto. 
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Come si accede al 

Pca Hospice Perinatale 

 

Qualora siano rispettati i criteri di inclusione, e, pertanto, si configuri un caso di 

gravidanza con sospetta o accertata patologia fetale, è possibile richiedere una 

Consulenza specialistica Hospice Perinatale con attivazione del Percorso Clinico 

Assistenziale. I casi vengono indirizzati al percorso a partire da: 

 

- Day Hospital 

- Ambulatorio di Patologia Ostetrica e Ginecologica 

- attraverso l’indirizzamento da parte del Telefono Rosso 

- di altro nosocomio 

- di altro curante 

- indirizzamento da parte della Fondazione Il Cuore in una Goccia. 
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Attivazione del percorso: 

 

- Il medico che segue il caso informa la famiglia dell’esistenza di un percorso 

dedicato alle condizioni patologiche fetali e se la famiglia è d’accordo attiva il 

percorso inserendo nel DIARIO CLINICO la seguente dicitura: 

 

PCA HOSPICE P 

 

- In tal modo tutti i membri del gruppo Hospice riceveranno una 

comunicazione. 

 

- Si concorderanno poi le modalità di condivisione delle informazioni sul 

caso, le riunioni multidisciplinari e gli eventuali documenti condivisi. 

 

N.B. Con l’attivazione del percorso, il caso continua ad essere seguito dal curante che 

lo ho segnalato e, dunque, non si determina alcun conflitto di competenze ma, al 

contrario, la finalità dell’attivazione percorso è quella di unire le professionalità del 

team al fine di definire per la paziente, il nascituro e l’intera famiglia il migliore 

percorso di cura e assistenza possibile in relazione al caso specifico e alle esigenze 

personali espresse e al fine di far sentire la famiglia accolta e seguita favorendo al 

massimo interazioni medico-paziente-famiglia. 
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Conclusione 

 

L’Hospice Perinatale è un pensiero positivo, significa aprire percorsi 

di speranza laddove altri vedono solo morte, sofferenza e dolore; e la 

speranza non è la guarigione in sé, che il più delle volte non è 

ottenibile, ma si materializza, per questi genitori, nel non dover 

necessariamente rinunciare al proprio bambino; nel poter diventare 

genitori offrendo al proprio figlio accoglienza, cura, amore; poterlo tenere in 

braccio, anche se per un solo istante; dargli un nome, poterlo battezzare; 

nell’aver dato, e ottenuto dal mondo esterno, il riconoscimento del valore 

della vita del proprio bambino: non è un grumo di cellule, non è un mostro, 

non è un peso, non è la sua malattia ma solo, ed esclusivamente, il loro 

bambino. 
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1. CASISTICA GENNAIO – GIUGNO 2023 

 

 

 

 

La sintesi del report nei mesi da gennaio a giugno 2023 ha evidenziato un incremento di 

afflusso delle malformazioni strutturali (+13.43%), delle cromosomopatie (+9.03%), delle 

linfangiomatosi (+3.01%) e delle cardiopatie (+3.7%) con una sostanziale stazionarietà 

delle sindromi polimalformative. 

Tabella 1 
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Le richieste afferenti alla categoria “Altre casistiche” riferite, in maggioranza, a 

problematiche materne e/o placentari, hanno evidenziato una diminuzione del 19,43% , 

che insieme alla diminuzione dei casi per p-Prom (- 6.72%) e dei ritardi di crescita (-

4.17%), attestano un trend di afflusso concentrato soprattutto sul versante fetale: le forme 

di alto indice di terminalità e/o di gravi patologie hanno superato ampiamente le variabili 

materno-placentare inserite nella dizione “altre casistiche”. Se si analizza la tabella “altre 

casistiche” si evidenzia come all’interno di questa prevalenza (13 casi) abbiamo 1 sola 

gravidanza e ben 12 consulenze di cui 7 (53.8%) riguardanti decisioni su problematiche 

cliniche che avevano già indirizzato all’interruzione volontaria di gravidanza. 

 

 

 

 

 

 

 

 

Tabella 2 
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L’analisi della Tabella 3 (Dettaglio polimalformative) si presta ad alcune considerazioni:  

a) La quota delle forme con cromosomopatie è di 10/11 (90.9%) 

b) La quota delle cardiopatie coesistenti è di 7/11 (63%)  

c) I casi con malformazioni strutturali sono 5/11 (45.45%) 

d) Quelli con linfoangiomatosi sono 2/11 (18.18%). 

 
La conclusione di questi dati è che l’indice di terminalità dei casi era molto alto ma 

ciononostante 9 pazienti su 11 (81.82%) hanno scelto di proseguire la gravidanza mentre 

2 hanno scelto l’interruzione volontaria (18.18%). 

Nelle 9 che hanno proseguito la gravidanza si sono avute 4 morti perinatali (44.4% di cui 

1 morte intrauterina e 3 decessi post-natali). Inoltre, ci sono stati 5 bambini che sono nati 

e sono attualmente in cura. Questi 5 casi sono bambini con Sindrome di Down e 

cardiopatie connesse incluse nel percorso hospice come categoria non terminale ma con 

patologie complesse. Un’altra considerazione riguarda il fatto che l’alta percentuale di 

prosecuzione e anche di sopravvivenza post-natale, conferma che l’iter scelto dalle 

famiglie e dal team dell’Hospice Perinatale, seguendo con rigorosità i criteri di evitare ogni 

Tabella 3 
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atteggiamento clinico di accanimento terapeutico, è stato fortemente proporzionato nelle 

prestazioni. Infatti, ha conferito dignità clinica, umana e scientifica non solo alla scelta 

genitoriale ma anche agli stessi bambini con fragilità, ha impattato in maniera fortemente 

positiva sul mondo delle relazioni familiari e ha rilanciato la sinergia team dell’Hospice- 

famiglia con tutti gli strumenti e gli approcci della medicina condivisa (utilizzando 

soprattutto il documento condiviso).  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

I dati aggregati sulle cromosomopatie mostrano come sia nelle forme isolate (37.5%) che 

in quelle associate ad altre anomalie (62.5%), la prevalenza riguarda sempre la Trisomia 

21 (8/16 = 50%) seguita dalla trisomia 18 (4/16 = 25%) e per ultimi i quadri sindromici 

(1/16 = 6.25%), il mosaicismo (1/16 = 6.25%) e le duplicazioni cromosomiche (1/16 = 

6.25%). 

 

 

 

 

 

 

Tabella 4 
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2. ACCESSI AL PCA HOSPICE PERINATALE 

 

 

Tabella 5 
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Nella tabella 5 abbiamo riportato i casi seguiti in riferimento ai criteri di accesso al PCA 

Hospice Perinatale. Va precisato che il sistema di segnalazione su trakcare dell’accesso 

al percorso è stato solo recentemente definito e, pertanto, l’elencazione dei casi si basa, 

come per i precedenti semestri, sull’effettiva gestione degli stessi in Hospice, a 

prescindere dalla rilevazione sul sistema, e sulla base della corrispondenza ai criteri di 

accesso precedentemente definiti. La rilevazione informatica degli accessi inerenti al Pca 

Hospice Perinatale, infatti, pone, rispetto all’operatività di altri percorsi clinici, dei quesiti 

ai vari operatori di volta in volta coinvolti, derivanti dal cambiamento che abbiamo voluto 

imprimere, attraverso il percorso clinico, alla gestione generale della patologia prenatale. 

Avendo cambiato il modo di intendere l’Hospice Perinatale (non luogo fisico ma modalità 

assistenziale e relazionale; non strumento di gestione solo per patologie prenatali segnate 

da terminalità reale, ma per tutte le gravidanze con condizioni patologiche prenatali a 

prescindere dall’effettiva gravità delle stesse) è necessario, ancor di più che in altri 

contesti, un impegno formativo con una ricaduta a carattere più propriamente culturale. 

Un cambio di visione sulla patologia prenatale tale da fissare, in via definitiva, il criterio 

che, indipendentemente dalla gravità della condizione fetale, occorre offrire alle coppie, 

travolte dalla diagnosi patologica, un adeguato supporto medico- scientifico ed umano-

relazionale-spirituale, tale da prevenire la cosiddetta terminalità indotta, ovvero non 

determinata dalla reale condizione di salute del nascituro ma da fattori altri. 

Alla luce di ciò, è normale che in alcuni casi si ponga ancora la questione, di fronte ad una 

patologia prenatale, se si debba o meno attivare il percorso clinico. A ciò si aggiunge che 

il percorso, coinvolge in entrata diverse unità operative e, pertanto, la questione formativa, 

soprattutto per quanto attiene ai criteri di accesso, coinvolge molti operatori, alcuni dei 

quali, non ancora totalmente edotti sulla strutturazione del percorso Hospice e, 

soprattutto, sulle finalità ultime ad esso attribuite. Sarà, dunque, la programmazione di 

un’attività formativa il prossimo step finalizzato alla completa attuazione del percorso 

clinico. 

Tornando alla tabella 5, l’attuazione del percorso clinico prevede anche l’implementazione 

di un sistema di indicatori specifici. Abbiamo, dunque, inserito alcuni items significativi che 

erano stati già individuati in sede di strutturazione del percorso: la provenienza dei casi, il 

ricorso a terapie prenatali, la realizzazione di documenti condivisi, il tasso di prosecuzione 
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della gravidanza, i casi che hanno usufruito dei supporti della Fondazione il Cuore in una 

Goccia. 

Osservando nello specifico i casi riportati in tabella, viene fuori l’esemplificazione 

operativa di quanto espresso nell’iniziale descrizione degli elementi del percorso clinico. 

In particolare vediamo: 

1) l’accesso non solo di condizioni fetali palesemente terminali, ma anche di 

condizioni patologiche ad alto rischio, ma non terminali (vedi i casi di T21 o di 

malformazioni strutturali isolate). 

2) 9 casi hanno usufruito di attività di supporto da parte della Fondazione il Cuore in 

una Goccia che, lo ricordiamo, sono considerati parte integrante dell’assistenza in 

Hospice Perinatale e non mere attività opzionali; ciò significa che tali servizi 

assistenziali devono essere sempre proposti alle famiglie, lasciando ad esse la 

libertà di usufruirne o meno. Per i casi in tabella che non hanno usufruito di tali 

supporti le motivazioni sono da ricondurre a scelte personali, o al fatto di essere 

già supportati da altri (comunità di appartenenza, famiglia ecc.), oppure, alla 

mancata segnalazione alla Fondazione o mancata proposta. Anche quest’ultimo 

aspetto rientra nel lavoro di formazione precedentemente menzionato pur 

precisando che le riunioni operative per l’attuazione del percorso sono iniziate nella 

seconda metà dell’anno. 

3) Il documento condiviso, soprattutto per i casi ad alta complessità, rimane 

strumento fondamentale e necessario per un adeguato e accurato management 

della gravidanza, sia in fase prenatale che post-natale, sotto il profilo clinico, etico 

e comunicativo-relazionale. 

4) La scelta in tutti i casi rilevati di proseguire la gravidanza ribadisce come il nostro 

percorso, nella sua connotazione di accoglienza e solidità clinica e assistenziale, 

sia tale da far sentire “al sicuro” i genitori che, nel contesto Hospice Perinatale, 

superano paure e remore di ogni genere potendo finalmente realizzare il loro 

effettivo desiderio di accogliere il bambino nonostante la patologia.  

5) La provenienza della maggior parte dei casi da fuori regione (12 casi su 17) 

evidenzia, ancora una volta, la carenza nel panorama sanitario nazionale di offerte 

assistenziali adeguate alle gravidanze patologiche che puntino all’accoglienza e 

assistenza del piccolo paziente e della sua famiglia nonché, l’inquadramento del 

nostro istituto come centro di riferimento specialistico in Italia. In merito a 
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quest’ultimo punto, va riconosciuto il lavoro della Fondazione il Cuore in una 

Goccia che, fin dall’inizio della collaborazione con il nostro Hospice, ha offerto 

risorse e lavoro affinché la realtà dell’Hospice Perinatale del Policlinico Gemelli 

ricevesse la dovuta considerazione e valorizzazione anche al di fuori dell’istituto. 

Questo sforzo comunicativo, formativo e divulgativo è stato ritenuto indispensabile 

per permettere alle famiglie che necessitano, di venire a conoscenza della 

possibilità di ricevere assistenza specialistica e supporto; ai medici, anche di altri 

nosocomi, di acquisire conoscenze e competenze per lavorare sulla scia segnata 

dal Policlinico Gemelli; alla società in generale per promuovere un’evoluzione 

culturale sulle condizioni di fragilità prenatale, sulla vita nascente, sulla disabilità e 

così via. 
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3. ANALISI DEL CASO 

 

CONDIZIONE POLIMALFORMATIVA 

(T18, cardiopatia complessa, malformazioni strutturali). 

 

Paziente di anni 44, I gravida, alla 34+0 settimana di EA, con diagnosi fetale (tramite 

villocentesi) di trisomia 18 con grave quadro di cardiopatia complessa (cuore sinistro 

ipoplasico).  

Esemplifichiamo il caso attraverso alcuni estratti del Documento Condiviso di 

Orientamento Etico Assistenziale elaborato in riferimento allo stesso e da cui si evince 

l’azione multidisciplinare e interdisciplinare del gruppo. La redazione del Documento 

Condiviso è stata curata dalla Dott.ssa Barbara Corsano. 

Durante i diversi accessi eseguiti in DH, la paziente ha effettuato: 

- ecocardiografia fetale, eseguita in data 09/02 u.s., che documentava “canale 

atrioventricolare completo con dominanza destra ed estrema ipoplasia del ventricolo 

sinistro. Difetto interventricolare tipo canale non ampio Valvola triventricolare comune 

continente. Ampia comunicazione interatriale tipo Ostium primum. Origine delle grandi 

arterie dal ventricolo destro con vasi normocorrelati e senza evidenza di ostruzione 

agli efflussi. Normale il ritmo e la frequenza cardiaca. Non segni di scompenso 

cardiaco fetale. Resto non valutabile”. 

- consulenza neonatologica, eseguita in data 09/02 u.s. che documentava colloquio 

con i genitori della bambina affetta da trisomia 18 e cardiopatia complessa si illustra il 

percorso della Comfort Care (comfort ed analgesia alla nascita)”. 

- ecografie ostetriche seriate, l’ultima delle quali, eseguita in data 27/04 u.s., 

confermava “canale atrio ventricolare completo con dominanza destra e ipoplasia del 

ventricolo sinistro, iposviluppo fetale. Si evidenzia inoltre sospetta disgenesia parziale 

del verme cerebellare, polidramnios e aumentata pulsatilità in arteria ombelicale”. 

- consulenza di chirurgia pediatrica, eseguita in data 27/04 u.s., che riportava “riunione 

multidisciplinare per feto femmina con trisomia 18 con grave cardiopatia e con 



 
  
 

 

 22 

evidenza all'ecografia odierna di poliamnios. Ciò pone il sospetto in aggiunta alle 

malformazioni presenti di atresia esofagea con fistola inferiore. In base al nuovo 

elemento diagnostico si concorda con i colleghi di programmare documento condiviso 

per definire l'assistenza alla nascita”. 

- due consulenze psicologiche (in data 09/02 e in data 27/04 uu.SS.), nell’ultima delle 

quali la paziente riferiva di dirsi “rassicurata dalla presa in carico da parte della 

Fondazione il Cuore in una Goccia.” 

Alla luce del complesso quadro clinico fetale, l’equipe interdisciplinare Hospice 

Perinatale si è incontrata da remoto in data 22/05 alla presenza dei ginecologi, delle 

neonatologhe, della cardiologa pediatra, dei chirurghi pediatri, dell’ostetrica e della 

consulente di etica clinica, per valutare il migliore orientamento clinico-etico-

assistenziale in relazione a: 1. tipologia del parto; 2. tempistica del parto; 3. assistenza 

post-natale. 

1) In relazione alla scelta della tipologia di parto, considerate l’assenza di chance 

di sopravvivenza del feto, si ritiene eticamente giustificata l’indicazione clinica dei 

curanti a favorire il parto vaginale su indicazione materna tramite induzione, nella 

prospettiva di non mettere a rischio la vita e la salute procreativa della madre 

esponendola ai rischi/complicanze di un parto operativo addominale, dal momento 

che il parto operativo non offrirebbe alcun beneficio al feto non essendoci indicazione 

a intervenire con manovre rianimatorie nei suoi confronti. A tal proposito, si ritiene 

afinalistico eseguire il monitoraggio cardiotocografico durante il travaglio. Comunque, 

qualora l’induzione fallisse, non riuscendo ad innescare il travaglio di parto, si ritiene 

giustificato dal punto di vista etico-deontologico ricorrere al taglio cesareo.  

2) Relativamente alla tempistica del parto, l’indicazione clinica dei curanti è di 

provare ad arrivare alla 36a-37a settimana di età gestazionale, programmando per 

tale epoca il ricovero e l’induzione al parto, a meno di insorgenza di attività contrattile, 

perdite vaginali ematiche o di liquido amniotico. Tale tempistica si giustifica anche dal 

punto di vista etico al fine di ottenere una migliore risposta all’induzione stessa e 

sempre tenendo sotto stretto monitoraggio il poliamnios riscontrato nelle ultime 

settimane. Alla rivalutazione odierna è stato riscontrato un peggioramento importante 

del poliamnios e, alla luce della fatica psicologica espressa dalla donna, vissuta 

durante tutta la gravidanza e attualmente accentuata dall’incremento del liquido 

amniotico e dal disagio fisico consequenziale, si ritiene eticamente giustificata 
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l’indicazione dell’equipe ad anticipare il ricovero al 30 maggio pv al fine di effettuare 

una amnioriduzione e successivamente indurre il parto, favorendo la vicinanza del 

compagno. 

3) Relativamente alla definizione dell’iter assistenziale della neonata alla nascita, 

il quadro clinico sindromico della piccola – caratterizzato da cardiopatia complessa, 

grave iposviluppo, e possibili altre malformazioni associate – porta a prendere in 

considerazione i seguenti scenari clinici che si potrebbero profilare alla nascita: 

a) Qualora al momento dell’assistenza in sala parto, rivalutando la neonata alla 

nascita, si evidenziassero distress respiratorio associato a ulteriori complicanze o 

malformazioni non identificate prenatalmente (quale per esempio la rilevazione di una 

atresia esofagea data la comparsa del poliamnios nelle ultime settimane), si ritiene 

giustificata dal punto di vista etico l’indicazione clinica alla comfort care, facilitando la 

vicinanza dei genitori alla piccola. 

b) Qualora invece la piccola presentasse solo distress respiratorio, si giustifica dal 

punto di vista etico-clinico l’indicazione dei curanti ad assistere la piccola con il solo 

supporto ventilatorio non invasivo e tutto l’iter assistenziale delle cure palliative, 

proporzionate al suo grave quadro clinico.  

c) Infine, nella remota possibilità che la neonata presenti alla nascita un buon 

adattamento respiratorio, sarà trasferita nel reparto di Terapia Intensiva Neonatale 

(TIN) dove i curanti continueranno l’iter assistenziale delle cure palliative, evitando 

manovre e trattamenti intensivi/invasivi (compresa l’intubazione oro-tracheale). Tali 

trattamenti, infatti, tenuto conto che la grave cardiopatia e il basso peso (circa 1,4 kg) 

costituiscono fattori di prognosi sfavorevole, si configurano non proporzionati alle 

condizioni cliniche della piccola e la esporrebbero verosimilmente solo a gravosità e 

sofferenze. Laddove, poi, la piccola andasse incontro a prevedibile peggioramento 

legato alla sua patologia di base, si ritiene eticamente giustificata l’indicazione clinica 

ad accompagnarla con la comfort care, facilitando al contempo la vicinanza dei 

genitori alla piccola.  

Quanto sopra indicato si rivaluterà collegialmente (coinvolgendo anche il gruppo 

Hospice Perinatale) e step by step, in ragione del mutamento dei bisogni assistenziali 

che dovessero manifestarsi e al fine del perseguimento del migliore bene della piccola.   
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La paziente e il compagno hanno mostrato di essere consapevoli del grave quadro 

clinico fetale della piccola. Dai diversi colloqui con la paziente è anche emerso il suo 

desiderio che la figlia sia battezzata e, a tal fine, si concorda di pianificare la presenza 

di un cappellano in sala parto e di facilitare, se possibile, l’incontro con i nonni. 

Questo orientamento etico-clinico-assistenziale maturato nella valutazione 

interdisciplinare dell’équipe Hospice Perinatale è stato condiviso con la coppia, che lo 

ha compreso e ha avuto la possibilità di fare tutte le domande del caso. 

 

INTEGRAZIONE DELL’ASSISTENZA CLINICA. 

Fin dal primo contatto con la Fondazione il Cuore in una Goccia, la paziente ha 

espresso la necessità di essere supportata esponendo le difficoltà in ambito familiare 

in merito al suo desiderio di accogliere e accompagnare la sua bambina nonostante il 

grave quadro patologico, oltre a manifestare, nel corso dell’evoluzione della 

gravidanza, le personali e legittime ansie sotto il profilo medico.  Pertanto, nel mentre 

dell’espletamento degli step clinici, la Fondazione il Cuore in una Goccia si è attivata 

e, dopo alcuni colloqui con i responsabili, la signora ha ricevuto affiancamento 

familiare e un supporto psicologico. È stato mantenuto, inoltre, il contatto diretto con 

gli operatori della Fondazione per supportarla quotidianamente nei momenti di 

necessità. Questa presenza costante ha notevolmente alleviato il carico emotivo della 

paziente, così come da lei direttamente espresso e riportato nel documento condiviso.  

 

OSSERVAZIONI. 

Il caso esposto evidenzia, ancora una volta, l’importanza del canale offerto dalla 

Fondazione il Cuore in una Goccia che, ancora prima dell’indirizzamento in Hospice, 

svolge una appropriata funzione di accoglienza e tranquillizzazione della 

paziente/coppia. Nel caso specifico, l’inquadramento, tramite i colloqui telefonici 

preliminari, delle dinamiche relazionali e familiari, è stato fondamentale per indirizzare 

anche la comunicazione dei curanti con la coppia oltre, come detto, a rappresentare 

un fondamentale supporto per la paziente. Anche in epoca post-natale la vicinanza 

dei responsabili della Fondazione ha contribuito al riequilibrio emotivo della paziente 

e alla stabilizzazione delle dinamiche familiari. 
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Si ribadisce, quindi la necessità dell’impegno di tutti ad attivare, in attuazione di quanto 

disposto dal PCA Hospice Perinatale, in ogni fase del percorso, l’offerta alla coppia 

dei supporti assistenziali dalla Fondazione il Cuore in una Goccia che sono, lo 

ribadiamo, parte integrante della cura. Come già evidenziato negli scorsi semestri, il 

nostro sforzo deve essere, quello, una volta affrontata la questione medica, di avere 

uno sguardo prospettico per cogliere quei bisogni che, per la nostra esperienza, 

sappiamo che emergeranno nel corso, o dopo, il compimento del percorso 

prevenendo, così, disagi e altre condizioni di sofferenza. Un approccio, quello in 

Hospice Perinatale che coniuga medicina e umanità delle cure, in perfetta aderenza 

ai valori di missione espressi dalla Fondazione Policlinico Gemelli.  
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4. DOCUMENTI CONDIVISI 

 

 

Figura 1 - Documenti Condivisi e Consulenze di Etica Clinica I semestre 2023 



 
  
 

 

 27 

 
Figura 2 - Riepilogo Documenti Condivisi e Consulenze di Etica Clinica 2022 
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La centralità dei Documenti Condivisi all’interno del nostro Percorso clinico è stata 

ampiamente rimarcata nelle precedenti relazioni semestrali così come gli aspetti 

tecnici e operativi che li caratterizzano. Rimandiamo, in merito, a tali documenti (clicca 

qui per consultare l’archivio Relazioni semestrali).  

Ciò che occorre ribadire, invece, è il ruolo della Consulenza di Etica Clinica all’interno 

del percorso. Questo servizio, di cui il nostro Hospice Perinatale usufruisce per il 

tramite, appunto, del Servizio di Consulenza di Etica Clinica dell’Università Cattolica 

del Sacro Cuore (Prof. Antonino Spagnolo, Prof. Dario Sacchini e Dott.ssa Barbara 

Corsano) guida la pianificazione delle attività cliniche e assistenziali che vengono 

discusse e definite insieme alla coppia alla luce, sotto il profilo medico, di una 

valutazione interdisciplinare e multidisciplinare degli specialisti coinvolti e, sotto il 

profilo relazionale, assistenziale e psicologico, in considerazione dei desideri espressi 

dalla coppia. Ma il peso maggiore della consulenza di etica clinica, riguarda 

ovviamente la risoluzione dei grossi conflitti etici posti dai casi che accedono 

all’Hospice Perinatale. Abbiamo, sotto questo aspetto, negli anni passati, affrontato e 

impostato gestioni cliniche di casi ad alta complessità con un’attentissima 

ponderazione rischio-beneficio, evitando ogni forma di accanimento terapeutico e, al 

contempo, offrendo soluzioni rispettose della dignità di ogni vita nascente. Quando 

possibile, tali soluzioni hanno contemplato percorsi di cura altrove non considerati che, 

pur nella complessità della gestione clinica hanno, dapprima, aperto scenari di 

speranza per le coppie e, spesso, esitato in risultati medico-scientifici e umani di 

enorme spessore. 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.ilcuoreinunagoccia.org/index.php?option=com_sppagebuilder&view=page&id=387&Itemid=1010
https://www.ilcuoreinunagoccia.org/index.php?option=com_sppagebuilder&view=page&id=387&Itemid=1010
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5. CONVEGNI MEDICO-SCIENTIFICI, INCONTRI, ATTIVITÀ 

FORMATIVE E CULTURALI 

In quanto istituto promotore di cultura medica e ricerca scientifica, nel corso del 

semestre in analisi, abbiamo proseguito il nostro impegno, come gruppo, nelle attività 

di sviluppo di competenze specialistiche necessarie al lavoro in Hospice Perinatale. 

Un approccio formativo che, alla luce dell’impostazione del percorso clinico, è 

fortemente inclusivo di tutti quegli aspetti che integrano l’assistenza medica 

conferendo all’esperienza delle pazienti/coppie quel quid in più (fatto di relazione, 

attenzione, ascolto, delicatezza comunicativa, empatia, umanità, spiritualità ecc.) il 

quale differenzia la modalità assistenziale del nostro Hospice Perinatale, tanto 

apprezzata dalle famiglie seguite. 

Un altro aspetto su cui, grazie alla collaborazione con la Fondazione il Cuore in una 

Goccia, abbiamo profuso un grande impegno, ha riguardato la condivisione del nostro 

patrimonio scientifico ed esperienziale con altre istituzioni ospedaliere sulla base di un 

obiettivo di sviluppo, nel panorama sanitario nazionale, di una risposta assistenziale 

innovativa e adeguata alle diagnosi di patologia in gravidanza, fondata 

sull’accoglienza e cura della vita fragile e di cui l’Hospice Perinatale del Policlinico 

Gemelli è modello e, al contempo, promotore. In questo ambito molto importanti 

sono stati i corsi e gli incontri formativi che hanno visto la nostra équipe interfacciarsi 

con i colleghi dell’Ospedale S. Bortolo di Vicenza e dell’Ospedale Sant’Anna e San 

Sebastiano di Caserta, entrambi entrati in rapporto di collaborazione con la 

Fondazione il Cuore in una Goccia nell’ambito del “Progetto Hospice”.  

Riportiamo, di seguito, alcuni degli eventi realizzati in cui è stato presentato il lavoro 

del nostro Hospice Perinatale: 
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CORSO DI FORMAZIONE 

FONDAZIONE IL CUORE IN UNA GOCCIA ONLUS 

21 aprile 2023 - Aula Brasca - Policlinico "A. Gemelli" di 

Roma. 

Hospice Perinatale: nuovi approcci alle condizioni di 

terminalità indotta. Procedure terapeutiche e palliative 

prenatali e post-natali e aspetti di prevenzione. 

Relatori dal Policlinico Gemelli e dalla Fondazione il Cuore 

in una Goccia: 

S.E.R. Mons. Claudio Giuliodori 

Prof. Antonio Lanzone 

Prof.  Giuseppe Noia 

Prof. Marco De Santis 

Prof. Giovanni Vento 

Dott.ssa Barbara Corsano 

Prof.ssa Patrizia Papacci 

Dott.ssa Angela Botta 
 

Dott.ssa Anna Luisa La Teano 

Sig.ra Angela Bozzo 
 

Evento organizzato da Fondazione il Cuore in una Goccia Onlus 

con il patrocinio della Fondazione Policlinico Universitario "A. 

Gemelli" I.R.C.C.S. e dell'Università Cattolica del Sacro Cuore di 

Roma. 
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CORSO DI FORMAZIONE 

OSPEDALE S. BORTOLO DI VICENZA  

9-10 giugno 2023 - Sala Gresele - Polo Formazione ULSS 

8 - Contrà San Bortolo, 85 – Vicenza 

Il Modello Hospice Perinatale: percorsi di cura e 

accompagnamento delle gravidanze patologiche e 

sviluppo di sinergie sul territorio.  

Relatori dal Policlinico Gemelli e dalla Fondazione il Cuore 

in una Goccia: 

Prof. Giuseppe Noia 

Prof. Marco De Santis 

Dott. Luca Massimi 

Dott.ssa Ada Rubini 

Prof.ssa Marcella Zollino 

Dott.ssa Anna Maria Serio 

Prof. Luciano Pasquini 

 

Dott.ssa Anna Luisa La Teano 

Sig.ra Angela Bozzo 
  

Evento organizzato da UMMI Salute, Formazione, Sviluppo e 

Fondazione il Cuore in una Goccia Onlus, con il patrocinio della 

Fondazione Policlinico Universitario "A. Gemelli" I.R.C.C.S. di 

Roma. 
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PROGRAMMA DI INCONTRI ON LINE CON OSPEDALE 

SANT’ANNA E SAN SEBASTIANO DI CASERTA  

 

Analisi Case reports Hospice Perinatale a cura del Prof. 

Giuseppe Noia 

 

▪ I° Incontro 15/3/2023 – Uropatie ostruttive: impostazione 
diagnostica e terapeutica. 
 

▪ II° Incontro 12/4/2023 – Uropatia ostruttiva con ascite 
urinosa   e idrotorace 
 

▪ III° Incontro 24/5/2023 – Megavescica fetale 
 

▪ IV° Incontro 14/6/2023 – Deficit di fattore V, 
isoimmunizzazione Rh, Placenta previa e poliamnios 

 

Attività formativa promossa da Fondazione il Cuore in una Goccia 

Onlus. 

 

 

CONVEGNO 

11 febbraio 2023 Angri (Sa) 

Cura, amore e scienza per la vita fragile. 

 

Relatori dal Policlinico Gemelli e dalla Fondazione il 

Cuore in una Goccia: 

Prof. Marco De Santis 
 

Dott.ssa Emilia Spina 

Sig.ra Angela Bozzo 
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CONVEGNO SCIENTIFICO INTERNAZIONALE  

10 febbraio 2023 - Milano 

Vita nascente e medicina perinatale. Cura e 
accoglienza del concepito paziente 

 

Relatore dal Policlinico Gemelli e dalla Fondazione il 

Cuore in una Goccia 

Prof. Giuseppe Noia 
 

 

 

INCONTRO SUL TEMA DELLA 45ª GIORNATA PER LA 

VITA 

26 febbraio 2023 Cerreto Sannita (BN) 

No a una cultura della morte dettata da ideologie e 
interessi economici  

 

Relatori dal Policlinico Gemelli e dalla Fondazione il 

Cuore in una Goccia 

Prof. Giuseppe Noia 

Dott.ssa Anna Luisa La Teano 

Sig.ra Angela Bozzo 
 

 



 
  
 

 

 34 

 

 

 

 

 

PRESENTAZIONE RAPPORTO SUI COSTI ED EFFETTI 

SULLA SALUTE DELLA LEGGE 194 

12 giugno 2023 • Sala Caduti di Nassirya - Senato 

della Repubblica 

 

Relatori dal Policlinico Gemelli e dalla Fondazione il 

Cuore in una Goccia 

Prof. Giuseppe Noia 

 

 

 

CONVEGNO E INAUGURAZIONE SPORTELLO DI 

ACCOGLIENZA PER LE MATERNITA’ DIFFICILI DELLA 

FONDAZIONE IL CUORE IN UNA GOCCIA A GIAVENO 

(TO). 

25 marzo 2023 Giaveno (TO) 

L’accoglienza e l’assistenza alle maternità con fragilità 
prenatali 

Relatori dal Policlinico Gemelli e dalla Fondazione il 

Cuore in una Goccia 

Prof. Giuseppe Noia 

Prof.ssa Patrizia Papacci 

Dott.ssa Ada Rubini 

Dott.ssa Anna Maria Serio 

 

Dott.ssa Anna Luisa La Teano 

Sig.ra Angela Bozzo 

Dott.ssa Francesca Giordano 
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MASTER IN MEDICINA TRASFUSIONALE: 

IMMUNOEMATOLOGIA ERITROPIASTRINICA DI II 

LIVELLO 

6 giugno 2023 – Videoconferenza. Azienda 

Ospedaliera San Camillo-Forlanini in convenzione con 

La Sapienza Università di Roma Policlinico Umberto I. 

 

Relatori dal Policlinico Gemelli e dalla Fondazione il 

Cuore in una Goccia 

Prof. Giuseppe Noia 

 
 

 

CORSO DI PERFEZIONAMENTO IN BIOETICA 

20 gennaio 2023  

La bioetica e la medicina prenatale di fronte 

all'aborto 

Relatori dal Policlinico Gemelli e dalla 

Fondazione il Cuore in una Goccia 

Prof. Giuseppe Noia 
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SEMINARIO AMNIOINFUSIONE  

19 gennaio 2023 – Aula Vito – Policlinico Gemelli 

34 anni (1989 – 2023) di amnioinfusioni terapeutiche 

nelle P-prom (545 procedure in 222 casi) 

Relatori: 

Prof. Giuseppe Noia 

Prof. Marco De Santis 

 

 

MASTER INFERMIERISTICO CURE PALLIATIVE  

26 maggio 2023 – Policlinico Gemelli 

Relatori: 

Prof.ssa Patrizia Papacci 

Prof. Giuseppe Noia 

 

 

EVENTO DI BENEFICENZA – CASERTA 

Presentazione progetto Hospice Caserta in collaborazione 

con Fondazione il Cuore in una Goccia e Hospice 

Perinatale - Centro per le Cure Palliative Prenatali e Post-

natali “Santa Madre Teresa di Calcutta” - Fondazione 

Policlinico Universitario “A. Gemelli” I.R.C.C.S. 

31 marzo 2023 - Caserta 

Con la partecipazione di: 

Prof. Giuseppe Noia 

Dott.ssa Anna Luisa La Teano 
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6. RASSEGNA STAMPA 
 

SENATO DELLA REPUBBLICA - CONFERENZA STAMPA - PRESENTAZIONE RAPPORTO 
SUI COSTI ED EFFETTI SULLA SALUTE DELLA LEGGE 194 

12 giugno 2023 - Radio Radicale - Video - Presentazione Rapporto sui costi ed effetti sulla 
salute della Legge 194 

12 giugno 2023 - Adnkronos - Aborto, Rapporto Opa: "Aumenta farmacologico, 60 mln spesi in 
un anno, serve sistema sorveglianza" 

13 giugno 2023 - Il Sole 24 ore - Video - “Prodotti ormonali spezzano il capolavoro della vita 
umana” 

13 giugno 2023 - Italia Sera - Aborto – Pro Vita & Famiglia: “E’ in aumento. 60 mln spesi in un 
solo anno, serve un sistema di sorveglianza” 

26 giugno 2023 - Cristiani Today - Aborto in diminuzione? Purtroppo no ... 

*** 

7 aprile 2023 - Vatican News - "La luce dei bambini con malattie rare nell’ora buia della croce" 

*** 

CONVEGNO ED INAUGURAZIONE SPORTELLO DI ACCOGLIENZA PER LE MATERNITÀ 
DIFFICILI A GIAVENO (TO) 

6 aprile 2023 - Vita diocesana pinerolese - Giaveno. Inaugurato lo Sportello di Accoglienza per 
le Maternità Difficili 

31 marzo 2023 - www.ilcuoreinunagoccia.org - Inaugurato lo Sportello di Accoglienza per le 
Maternità Difficili di Giaveno 

30 marzo 2023 - La Valsusa - Come accogliere e stare accanto a chi vive una maternità difficile 

16 marzo 2023 - La Valsusa - Accoglie e assistere le maternità difficili.  

27 febbraio 2023 - Diocesi.torino.it - L’accoglienza e l’assistenza alle maternità con fragilità 
prenatali», incontro a cura del CAAV di Giaveno. 

*** 

11 gennaio 2023 - Aleteia - Chiara, nata con la trisomia 18: “siamo grati a Dio per i tre mesi 
vissuti con lei”. 

 

 

 

https://www.radioradicale.it/scheda/700758/presentazione-rapporto-sui-costi-ed-effetti-sulla-salute-della-legge-194
https://www.radioradicale.it/scheda/700758/presentazione-rapporto-sui-costi-ed-effetti-sulla-salute-della-legge-194
https://www.adnkronos.com/aborto-rapporto-opa-aumenta-farmacologico-60-mln-spesi-in-un-anno-serve-sistema-sorveglianza_1ajiWLaXmhNeBQ7Doa7nSo?refresh_ce
https://www.adnkronos.com/aborto-rapporto-opa-aumenta-farmacologico-60-mln-spesi-in-un-anno-serve-sistema-sorveglianza_1ajiWLaXmhNeBQ7Doa7nSo?refresh_ce
https://stream24.ilsole24ore.com/video/italia/-prodotti-ormonali-spezzano-capolavoro-vita-umana/AETBj1fD
https://stream24.ilsole24ore.com/video/italia/-prodotti-ormonali-spezzano-capolavoro-vita-umana/AETBj1fD
https://www.italiasera.it/aborto-pro-vita-famiglia-e-in-aumento-60-mln-spesi-in-un-solo-anno-serve-un-sistema-di-sorveglianza/
https://www.italiasera.it/aborto-pro-vita-famiglia-e-in-aumento-60-mln-spesi-in-un-solo-anno-serve-un-sistema-di-sorveglianza/
https://www.cristianitoday.it/aborto-in-diminuzione-purtroppo-no/
https://www.vitadiocesanapinerolese.it/territorio/in-provincia/giaveno-inaugurato-lo-sportello-di-accoglienza-per-le-maternita-difficili
https://www.vitadiocesanapinerolese.it/territorio/in-provincia/giaveno-inaugurato-lo-sportello-di-accoglienza-per-le-maternita-difficili
https://www.ilcuoreinunagoccia.org/
https://www.ilcuoreinunagoccia.org/index.php?option=com_content&view=article&id=468:inaugurato-lo-sportello-di-accoglienza-per-le-maternita-difficili-di-giaveno&catid=110&Itemid=1006
https://www.ilcuoreinunagoccia.org/index.php?option=com_content&view=article&id=468:inaugurato-lo-sportello-di-accoglienza-per-le-maternita-difficili-di-giaveno&catid=110&Itemid=1006
https://www.ilcuoreinunagoccia.org/images/2023/documentiperlink2023/LaValsusa_30_3_2023.pdf
https://www.ilcuoreinunagoccia.org/images/2023/documentiperlink2023/laValsusa_16-_3-_2023.pdf
https://www.diocesi.torino.it/site/wd-appuntamenti/laccoglienza-e-lassistenza-alle-maternita-con-fragilita-prenatali-incontro-a-cura-del-caav-di-giaveno/
https://www.diocesi.torino.it/site/wd-appuntamenti/laccoglienza-e-lassistenza-alle-maternita-con-fragilita-prenatali-incontro-a-cura-del-caav-di-giaveno/
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7. RIFLESSIONI CONCLUSIVE 
 

• Il Percorso clinico-assistenziale dell’Hospice Perinatale risponde in pieno, nella sua 

attuale configurazione, ai valori di missione espressi dal nostro istituto, laddove 

l’umanizzazione delle cure va a completare l’assistenza clinica offrendo risposte sempre 

più mirate ed esaustive ai bisogni dei pazienti ed innalzando i livelli di servizio e assistenza 

e la qualità percepita degli stessi. Nel Bilancio di Missione FPG 2022 il Presidente Fratta 

Pasini evidenziava l’impegno di tutta la comunità del Policlinico Gemelli e dell’Università 

Cattolica “… affinché il nostro Ospedale continui a esser luogo in cui competenze 

scientifiche e tecniche, che ci hanno confermato come best hospital nazionale, possano 

coniugarsi con l’umanità delle cure e la commossa generosità del Samaritano buono”. 

• Il nostro Percorso clinico-assistenziale Hospice Perinatale ci ricorda ogni giorno la 

missione a noi affidata ed è manifesto di valori cristiani fondanti il nostro istituto: rispetto 

e difesa della vita nascente, accoglienza e cura dei più fragili, umanità, amore e attenzione 

alla persona (che è prima tale e poi paziente) nell’esercizio quotidiano della nostra 

professione.  

• Il nostro lungo lavoro ci ha permesso oggi di essere i fautori di un nuovo modello clinico-

assistenziale, rappresentato dal Pca Hospice Perinatale, che ci permette letteralmente di 

“abbracciare” le famiglie assistite aiutandole ad affrontare le condizioni più difficili sia 

sotto il profilo clinico che umano. È nostra precisa responsabilità fissare saldamente 

le basi di questo percorso e curarne lo sviluppo affinché tutto l’impegno lavorativo 

profuso divenga patrimonio stabile della nostra istituzione.   

• Sotto il profilo operativo, è necessario un maggiore impegno nell’attuazione degli step 

necessari al corretto funzionamento del percorso. In particolare: formazione e attenzione 

ai criteri di accesso e inserimento nel percorso con segnalazione sul sistema e 

condivisione delle informazioni all’interno del gruppo Hospice. Tale punto è fondamentale 

al fine di garantire, a tutti i casi contemplati, l’accesso alle attività assistenziali dell’Hospice 

Perinatale.  
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• È indispensabile, al fine del completamento dell’offerta assistenziale alle coppie, proporre 

i supporti offerti dalla Fondazione il Cuore in una Goccia come espressione di questo 

modello di medicina integrata che ha dimostrato tutta la sua valenza nei processi di cura, 

intesa in senso ampio, pre e post-natali.  

• Anche nel semestre in considerazione, si rileva l’alta percentuale di richieste provenienti 

da fuori regione (79,63%), dato che conferma la centralità, a livello nazionale, del nostro 

Hospice Perinatale come centro di riferimento per la gestione delle condizioni patologiche 

prenatali. 

• Il tasso complessivo di prosecuzione delle gravidanze rimane alto (79,63%) così come 

quello all’interno delle Polimalformative (81,82%). Questi dati, come ampiamente 

discusso nella precedente relazione semestrale, vanno inquadrati all’interno del contesto 

Hospice Perinatale e sono frutto, in particolare, di consulenze approfondite e propositive 

in termini di accoglienza del nascituro e che prendono in considerazione tutti i percorsi 

attuabili, sia scientificamente che umanamente, offrendo quell’ “alternativa” altrove 

mancante. 

• Un’ultima considerazione riguarda, appunto, l’importanza della consulenza in Hospice: da 

questa deriva tutta la pianificazione delle cure successive se si configurano i casi come 

A- ad alto indice di terminalità, B- gravate da patologie complesse. Per entrambi, rileviamo 

una sempre maggiore appropriatezza del Percorso Clinico Assistenziale (PCA). 

• Concludiamo ribadendo quanto evidenziato in apertura: l’Hospice Perinatale è un 

pensiero positivo, significa aprire percorsi di speranza laddove altri vedono solo 

morte, sofferenza e dolore; e la speranza non è la guarigione in sé, che il più delle 

volte non è ottenibile, ma si materializza, per questi genitori, nel non dover 

necessariamente rinunciare al proprio bambino; nel poter diventare genitori offrendo 

al proprio figlio accoglienza, cura, amore; poterlo tenere in braccio, anche se per un solo 

istante; dargli un nome, poterlo battezzare; nell’aver dato, e ottenuto dal mondo esterno, 

il riconoscimento del valore della vita del proprio bambino: non è un grumo di cellule, non 

è un mostro, non è un peso, non è la sua malattia ma solo, ed esclusivamente, il loro 

bambino. 


