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L'OMS (1998} definisce le cure palliative pediatriche come
I'attiva presa in canco “globale” di corpo, mente & spirito del
bmwu\oconrobieuivodimlgﬁoratolaqualttédivnadeq

ﬁndlvna) lewretemumhsmfmscommfatuaibpresam
carico del bambino e delia famiglia nel periodo stretiamente
collegatoa!!amoﬂe(ore glomt setnmane) Le_mm_telmmal
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Definizione di Cure Palliative

We have vome good answers for these quostions now. As
defined by the Center 1o Advance Palliarive Care ™ pallistive
care i “specialized madical care for people with seriow ilineses,
focused on providing patients with relief from the symproma,
Pain, 3nd strcss—whatover the diagnosis,  with an cxplici goal
10 " improve quality of life for both the paticnt and the family,
Palliative care is provided by 3 team of docrors, nurses, and
other specialises who work with a paticnt’s ether doctors w
provide an cxtra Liyer of suppory, and can be provided wgsther

with curative treaement.”
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Peculiarita delle Cure Palliative
Pediatriche (CPP)

» Piccolo numero ed ampia tipologia o pazient e di patoioge
#pesso rare od eschusive dell ola pediatrica

» Farmgha molto coimvolta nela assstenza e nelle decision|
»# Impatio emamionale
» Dificoits di definlzione & regule eliche & glridiche
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Dicembre 2006

» BC 1) P e e palative podtidiche produce §
Socurmanio tecreco “Cure palntve Mvole ol Neonadd hamtino » adoesconts”

Giugno 2007
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x Legge 38 del 15 marzo 2010

palliative pediatriche,

d'intervento

ore all’interno

° PARAMETRO VITALE

plificazione delle procedure
esso ai medicinali impiegati
ellaterapia del dolore

La Legge sancisce il Dintto della persona bambino al controtio del
dolore ed alle cure palliative.

Definisce la specificita pediatrica di operator, servizi, rete e Hospice,
Promuove ['Istituzione di Centr regionall di terapia del dolore e cure

Definisce |la necessita di una formazione adeguata ed una
informazione in grado di portare pazienti e famiglie alla richiesta

Reti nazionali per le c

e per la terapia de

Formazione del persa

del malato, senza alcuna discrimina

a
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In aka muoions ogni anno orca 1,100 - 1.200 bambini (0-17
i) con malatia mguanbils - =mnaie (¥ su 10.000)

L'esiguita numerica associata ad un‘ampia distribuzione
geografica condionano innegabimente probieny
organizzativi, & competenza. di formazione e di costo
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Questi pazienti continuano a trascorrare funghi periodi @ morire
In ospedale (oltre Il 60% dei casi - In alcune realta fino al
90% - e di questi, circa Il 30% muoiono in ambito critico).

Gli interventi palliativi rivolti al minore sono ancora oggi limitafi
ad esperienze isolale & solo una minoranza di pazienti
eleggiblill puod usufruire di questi servizi e, per lo piu, per

periodi di tempo limitati

alia, la costituzione di una rete di CPP e il suo
ionamento, sia con offerta di hospice pediatr
e palliative specialistiche a domicilio, non

it di 80-90 milioni di euro per anno, a

alieri sostenuti per la presa in ¢
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Piano Sanitario Regionale
“PIANO DELLA SALUTE™

2011-2013

diagnosi malattie oncologiche in bambini
ilia/anno
ro di nuovi esordi di malattia onco-
logica per centro/anno
o di bambini con prognosi infausta per
nno (~25%)
i bambini terminali per centro /an
e di bambini con malattia
ico al centro

ercorso-tipo diun
rognosi “potenzialmente” infz

o diagnostico

n u

DSi: “comunicazione”, “progetto
seutico” impatto emotivo
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LA PRESA IN CARICO DEL PAZIENTE CON MALATTIA AVANZATA

CURE PALLIATIVY CLUSE PA
DI BASE SPLOAL

(B a G e | Pl Md

istenziali, in un ambito territo

ta a garantire la continuita assistenziale (h
vita del bambino, idealmente al suo domicilio.

Il personale sanitario
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" Cosa pensano i bambini e le famiglie ?

ke tarmgdie vegiono che U lorg bambing remanga o casa tino ala morte,

1 bamtire vuole nmanese A casa,

o tisarae dedcate attuaimoenee alle cure palliative pediatrcte sono inadeguate

Taccesshits ad evertus) serati @ cure pallistive pediatnche & spes<o

detacmnato 430 Wego dove d hanbiod vwe 2 dal hpd 01 patokagie

> COMUOCATIONS ITa | VAR peof S0 ss B e o che seguono un bamning
ConmMalatia inguanhioe @ povws o devn essem Rdaluppats

> W & un urgene bacgne @ Soemmanane per  orofesscnish & volontan caimrve il nells

presa in canca ded rmennie o defts sun farnigha
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E sempre a proposito di famiglie ....

v

~ 70% delle madr smefiono 4l lavorare

~ 30% dei padr| cambisne lavoro

> ~30% delie famiglle entrano In cris!

» ~50% delle famiglie cambianc progett! & programmi futuri

v

L'assistenza domicllare rappresenta un sistema infegrato o
interventi domiciliari i assistenza sanitaria ¢ sociale
continuativa. che consents al bambinby agazzi affetti da
malattie onco-ematologiche o in fase terminale. di rimanere i
plu possibile nel proprio amblente abituale di vita.

_ Stato e necessita cliniche del malato

Condizioni necessarie per una
assistenza domiciliare palliativa

La qualita de¥ 3ssistenza garantita a dormicilio del makato deve
assare parl @ quela raggiungibde tra ls mura ospedaliens in
termini di terapie di sostegno medico, psoclogioo e spintuale

e _

- Aty Sogh opa o sawttan Compliance degli operatori sanitari

_ Bhe e ACOD Jogh ACeraion) Iy AcTHilars n conzions

“temmnaie’ 0 un malato sopramuito se hamtwno

» SEaY & DOCESSINE CINChE G0l Mmaka
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"Oscar ¢ la dama in resa”di Eric Emmanue! Schmitt (Rizzoll Editore)

Io non faccio piu piacere. Da quando sono stato sottoposto
al trapianto di midolle esseo, sento broorio che non faccio
piu piacere. Quando il dottor Disseldorf mi visita, la
mattina, lo fa di malavogha, lo deludo. Mi gquarda senza dire
nulla. come se avessi commesso un errore. Eppure ho
affrontato con impegno l'operazione; sono stato bravo, mi
sono lasciato addormentare, ho avuto male senza gridare,
ho preso tutte le medicine. Certi alorni ho voalia di
insultarlo. di direli che é stato forse I, il dottor
Disseldorf, con le sue sopracciglia nere, a sbagliaria,
l'operazione. Ma ha unaria talmente infelice che ali insulti
mi restano in gola. Piu il dottor Disseldorf tace con lo
squardo sconsolato, pii mi sento colpevole.

Ho capito che sono diventatoe un cattive malato, un
malato che impedisce di credere che la medicina sia
straordinaria.

ita agli anni e non anni alla vita

ona speciale anche per la sua ridotta autonomi

Nel momeno in cul & prende SO &I non avere &

AISPOSIDONE NESsUN IAttamanio con s inaita osla

ngione. fequipe dovrebbe resl B ohe 10 sCopo Progetto di cure
a cura, a partire da  guel momento AnZaimsnte CONDIVISO

approsontato dal toniat & provmgare la vita cor

FObetive Ol preservare & pil B iungo possie is qualing

dolla vita stossa del Darmidun
Doviobibo esphcitare lale finalts alls tarrigha

Un punto cruciale ¢ rappresentato dal fatio che, proprio

Jniformita di ”apprOCCiO” nell'ambito ded'equipe, non tulti concordant sull obietty

delle cure ed inevitablimente queste differenze ¢

fipercuoterst sul contenuto della comunicanone con |

genitor ded bambino

Slow medic

e di sospensione /interruzione delle cure, ma di cambiamento dell’obi
della cura, dalla guarigione alla palliazione

| fine vita devono essere di “equipe” I

I Dare la opportunita o
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cunl elementi che rendono particolarmente dificil le
decisioni in oncologia pediatrica da parte dei medici sono
jucibili ai seguenh aspetti

jgior parte dei bambini in questa fase di malattia
n buor C linict | loro performance
status e spesso paragonabile a quelio di bambini sani

- la nsposta alle ter: antitumorall cosiddette di
salvataggio € molto spesso imprevedibile e | nsultat
possono essere moito piu favorevoli di quanto ci si possa
aspeftare

lecisions are particularly difficult in pae
death is premature and every patien

CHEMIOTERAPIA VS
TERAPIA DI SUPPORTO

1 ool 1mwne quolls & mnsanzzaee b quabts ¢ b quastes & vire ol bumbaas,
el e e Becaeny Aol Tammpies

Fante e Sxordmnr jrogenns B Cov s ¢ (et quen Secocdeans
1% eveary coiis o wmo Loy ow ol s

Akrmn vweh b Gemneton coame d smeces Aol Sraggers oo delle vl
Lot mepate < el procress decmsousle

Fattori che pid influenzanc ia sceita del Care team
Qualta & vita

Fatiori che pit influenzanc la scelta dei Genitor|
+Speranza & ncrementarn la soptavVvensa
Quains o s

«Opervone del bambeno

lmw

T — e T
{u.na—wmwrwmmann 15.6% defio staf medico

« 1 genitort sposatl sceigono (@ terapia di supporto pai che | gendtor

ange

* | genitort & bambini di eta maggiore valutano d pu la qualita che la
durata & via

« | genitort & pazient recentemente sotiopost 8 chemioterapia ev
prodiligono la chemicterapa paflativa, anche se |a qualita di vita non
& buona

* La gecisione dei geritort 4 generaimente influenzata dall opwhione dei
meaci

* Lopmione del bambno @ per | geniton pu importante o quelia del
medci

10



ASPETTI ORGANIZZATIVI CPP

S —t ———

— UVMP: unita di v
——— multispecialistica

MMG, palliativista,
fisioterap,infermiere
psicologo, ass.social

LINICA ANAMNESTICA RIEPILOGATIVA DEL MMG / PLS da
dico Curante dell'assistito.
cipazione del MMG/PLS alla valutazione domiciliare e

di riconoscimento del paziente e di chi pr

19/03/2016
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L'assistenza domicllare rappresenta un sistema infegrato di
interventi domicillari & assistenza sanitaria ¢ sociale
continuative. che consente al bam binbyagazzi affetti da
malattie onco-ematologiche o in fase terminale. di rimanere il
piu possibile nel propric amblente abituale di vita.

Strutture e
processi

Aspetti
etici e giuridici

Aspetti fisici

Cure
terminali

Aspetti
psicologici

Aspetti
culturali

Aspetti

o . Aspetti sociali
spirituali

19/03/2016
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la coperta di
us e quel
ogo
sicurante dove
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Dolore
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La fase terminale
pietrifica

Sometimes, even with the best care, cancer continues
to spread. It is hard to accept, but the best thing for
you at that point may be to stop cancer treatment

Cure palliative e Cure terminali

Pazienti in cura

Chemioterapia
Supporto trasfusionale
Supporto nutrizionale

Terapia anti infettiva

!

Erogare al domicilio I'assistenza di
cura per limitare il peso
dell'ospedalizzazione

Diminuire |'afflusso di pazienti in DH

Pazienti terminali

Supporto trasfusionale
Supporto nutrizionale
Terapia antalgica

Supporto psicologico

!

Accompagnare il bambino terminale
Sostenere la famiglia

Consentire il mantenimento di una
dimensione domestica

19/03/2016
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Operativita

Le prestazionl ecogablll in regeme di assistenza domicillare
saranno in funzione del modello e del percorso assistenziale
scello,

In peatica dai semplic prelievl ematochimici, manutenzione CVC,
teraple sottocutanee, sl potrd arrivare alla somminstrasone di
terapie di supporto ev (emoderivatl, teraple antinfettive ),
nutnzione parenterale, somministrazione di chemioterapie 5¢ o ev,
fino alla gestione della

» Dati dall'OMS rivelano che il 30-50% del malati di tumore in
tfrattamento prova dolore e la percentuale arriva al 70-80%
per | malati in fase avanzata,
» Astenia, dispnea e dolore sono | sintomi piu frequent! nelle
fasi terminali della malattia,
» Un trattamento sintomatico efficace rappresenta la priorita
assoluta in questi malati,

Astenia

L'molmmmmwtmwmumh
fase terminale

La sua eziciogia ¢ multifattoriale ed a essa contribuiscono
fatton diversi: la malattia di base, le terapie ad essa

Le possibilita d'intervento terapeutico sono pertanto minime,
ma talora un riesame delle medicine somministrate
sopratiutto se agiscono a livello centrale, pud essere utile

Dispnea

La dispnea secondana a pneumopatia pud essere trattata
efficacemente con terapse antiblotiche adeguate.

La dispnea secondaria a scompenso cardiaco, sebbene rara

mpMMMMﬂwgdeﬂo

umodnwoummbmlmmm
alieviare la dhspnea secondana a versamento ple
umwmamwmmwn
perd la presenza di metastasi polmaonar,
In questo caso |'uso di opploldi, Frossigenoterapia ¢
mmuﬂﬂummwudmm
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physical

Genitori, caregiver
uranti
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’ORT (di autovalutazione): GOLD
patamente le scale rispetto al dolore, linguagg
poste, il piccolo paziente rivela I'intensita del suo d

eta > 3 anni: scala di Wong-Baker

.“@‘.

o di eta 2 8 anni:  VAS, Scala Analogica Visiva

oppioidi

PARACETAMOLO E IBUPROFENE e altri
PN
potalamica) di COX-1 Inibizione reversibile (
orio, antiaggregante, gastrolesivo) analgesici/antinfiammatc
hinino-sensibili tossicita Gl, sanguinamen
one os, rettale, ev => no cronicamente
ifica>dose antipiretica
150 mg/kg
teina 150 mg/kg
a 50 mg/Kg nelle successive 4 ore,
g/Kg in altre 16 ore

Dose vz onak)

St
0N gU“!u"’h
inistrati a dose piena
0se massima consentita

effetto “tetto”

18
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MORFINA

e forte di prima linea nel dolore cronico mode
cettori degli oppioidi §, k e p.

ose minima adeguata al peso

tano effetto “tetto”

e: individuare il dosaggio di farmaco piu efficace con i minori effetti collate

ndi un aumento progressivo della dose di oppiode, fino a ottenere un equ
ra analgesia ed effetti collaterali

paziente naive
morfina ev 0,025-0,05 mg/kg

RIVALUTAZIONE OGNI 30 MINUTI

nfusione continua: 0,02 mg/kg/h = valut
bolo ev 50-100% della dose oraria

non sia sufficientemente trattato (piu di 4 dosi extra/die)

a dose in infusione continua aggiustamento delle dosi in

aduale di non piu del 50% nelle 24 ore

sodico intenso, “breakthrough pain” =» morfina a rilascio immediato in bo
a” = 5-10% della necessita giornaliera totale di oppioide

_ ol 3 mese - 1 aneal “ambini naive agli oppioidi (1—12 anni)

Dosaggio mizizle di analgesici oppégidi per necnats

e 1-2 anni: 200400 mae/kg ogri 4 ore
meg/ke
v 1 g
Iniezione Ve 1-2 anni: 100 meg/kg ogni & ore
2-12 anni: 100-200 meg/kg
oo Iniezione SC 4 oe (mex 2.5 mg) ogni
. fusione IV Dose iniziale IV: 100-200 meg/ke",
poi 20-30 meg /kg/fora
Infusione SC 20 meg/kg/oca

19
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By the clock

somministrati ad intervalli regolari e non “al bisogno” |

Os per tutti i pazienti in grado di deglutire

By the mouth E.v. e s.c valide alternative.
Viai.m da evitare perché dolorosa

By the individual

Titolazione individuale, terapia personalizzata ‘

mito x stimolazione CTZ =
Metoclopramide

| tratto biliare e urinario /globo vescicale

2 delle fauci

20



TOLLERANZA: bisogno di aumentare
progressivamente la dose per produrre l'effetto
ottenuto originariamente con dosi minori

amento: passaggio da un oppioide ad un altro o cambia
di somministrazione per effetto analgesico inadeguato e/
sa di effetti collaterali che ne limitano il dosaggio

emente raccomandato

Rotazione/switch

agonista rec y,

ioide forte, agonista puro
. Potenza circa 10

agonista puro del recettore

Ite > morfina e vi sono

erenze tra il dosaggio orale

8BS | &)w ] FUIFINAORALE

. Usare estrema cautela

da una via di

SE=2|2] (2|52

19/03/2016
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Depressione respiratoria
Non si manifesta se gli oppioidi sono impiegati
correttamente
Esiste un antidoto! il Naloxone (Narcan) Sovr
Diluire 1 fala di naloxone (0.4 mg) In 10 cc di Nisiologica par

preparazion irettabd

» Sommmistrare 0.5 mi dt soluzione (0,02 mg per via
endavenosa ogni 2 minutl) fino 2 raggiungsare uno
condizone respiratona soddisfacente

Ventilazione assistita
+

oto (Naloxone 1 mcg/kg) con titolazione ogni 3

Overdose
Nausea, vomito, tremori, disforia
ipotermia, flacciditd muscolare, miosi
Grave depressione respiratoria, circolatoria
e dello stato di coscienza = arresto
respiratorio, cardiaco, coma

a riduzione dell’edema peritumorale, in ca
a nei tumori del SNC, edema cerebrale e pol
o del dolore neuropatico dovuto alla compressione
a compressione di nervi e tessuti molli, in caso di metz

ticonvulsivanti nel dolore neuropatico periferico lancinan
(Carbamazepina) (Tegretol), Fenitoina (Dintoina ),
Acido valproico (Depakin), Topiramato (Topamax)

Gabapentin per il dolore neuropatico nei bambini

e: Midazolam (Ipnovel), Clonazepam (Rivotril)
per le cure palliative

ienti con spasmi mu

19/03/2016
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supporto-relazione Metodi cognitivi/compo
d'dsuPp‘;'to 30“8,"“65‘3 Obiettivo principale dei me
i c'c cure ol cognitivi & quello di deviare

stegno a bambino e I'attenzi dalla] fock
rendo comunicazione, attenzione dal dolore, focali

a e logistica adeguata selettivamente su stimoli dive
incompatibili con esso: questc

rallenta/inibisce il processame
delle componenti sensoriale
affettiva del dolore. | metodi
comportamentali hanno inve
I'obiettivo di modificare alc
emozionali, comportame

e situazionali che interfe

la risposta del bambi
sintomatologia dolo

'Consume di oppioidi in Europa nel 2005
(% della spesa farmaceutica totale)

Illlltl'lll
LR % 3

rvey retrospettiva centri AIEOP anno 2014 uso morfin

»

IEOP, il consumo annuo per pz si attesta a livelli 4 volte

opolazione italiana adulta (4 mg/persona/anno).

e media di 19,2 mg/paziente

somministrazione della terapia del d

e del dolore con scale a
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La sedazione terminale
Il malato terminale

In base ata OGR 29852000, per defirure un malata terminale
# necessano che sano soddedath contermporaneamente |
Quent tre criten

# lerapeutics asserZa esaurmmerts ¢ nopportuntd &
Tatamert specho voit ala guangone o i ralentamento
delia matatha
» sinfomatico presena & snicr INnvaddant con una
fdusone del performances status inferiore 8 50, secondo
scaa o Karnotery

» lemporale prevsone & 1Opravtvends nfenore 3 3 meyl
edazione palliativa e sedazione terminale

La Sedaziona Palllativa (SP) & rivolta ad alleviare sintom|
rofrattar riducendo lo stato di coscienza In misura
proporzionale alle nocessith

Lo Sedazione Palliativa degh Ultim| Giom! (SILD: palliative
sedation in the last days) @ la steasa pratica, ma effettuata
quando la modie & attesa entro un lasso di lempo comproso
tra poche ore @ pochi glomi, secondo une valutazicoe del
medico A questa pratica ¢l o nferisce tragizionalmente con
la definizone o “Sedazione Terminale”

* Sedazione terminale * Eutanasia
- Intenzione di dare ~ Intenzione di
sollievo a sofferenze anticipare la morte
insopportabili del paziente
-Ulo.dfmmmm ~ Somministrazions &
per § controfio del farmaco letale
sintomi, a dosaggio
idoneo ~ Risultato la morte
- Risultato del sollievo immediata
La scelta del farmaci
» Masguiem
fammace & prma scefla per ndutre una ssdanone
»# Modna
e tempi della sedazione terminale :?“w.-:nwm:w—u
Sedhy
> Scai ¢ 200t oropotel | ed copoid tentant.
Da una recente revisione della letleratura | susemant) duess! ds msestam e marina
nsulta che la durata dell intervento di ST/SP POnG pres 1 oo et
& pan in media a 2.8 glomi '::-na-mmm-“om

La sopravvivenza di pazientl sedat) in lase
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La fase termina
pietrifica

Sometimes, even with the best
cancer continues to spread. It is ha
accept, but the best thing for you at
point may be to stop cancer treatme

PERCHE'...

Mi chiamo Mario. conducevamo una vita fefice
pol la sentenza,
glioblastoma.
non accanirsi terapeuticamente. .
viziaria, riempiria di tutte e coccole
che i destine vigliacco
le avrebbe impedito di avere piu’ avanti ...

19/03/2016
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| bisogni dei bambini in cure palliative sono complessi e determinati
dall'etd, dal corso della malattia, dall’'unione familiare
dall'ambiente culturale e richiedono
risposte sia sanitarie che della collettivith.

L'assistenza domiciliare integrata ed i programmi di CPP

migliorano la qualita di vita del bambino e della famiglia
utilizzando al meglio le risorse

Troppi bambini soffrono a causa di dolori inutili
e angoscia dovuti ad una cattiva gestione dei sintomi.

persona speciale anche pe
celta e di giudizio

a della comunicazione sin dall’inizio rives
mportanza nella gestione della sofferenza e
ia del bambino e della famiglia

li cura anticipati e direttive sul fine vita (utili p

icare non e soltanto informare, ma anche
DERE il significato di quello che accade.

Il fine vita & ancora vi
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