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Attiva presa in carico globale del corpo, della
mente, e dello spirito del bambino e della sua
famiglia ... nell’ottica della qualita della vita

Life limiting illness (LLCs)

Conditions for which there is no
reasonable hope of cure and from which
children will die

Life threatening illness

Conditions for which curative treatment
may be feasible but can fail

(OMS 1998)

morte precoce

rischio di morte
precoce

Terminal illness

morte imminente

IMPaCCT: Standards for Paediatric-Palliative Care in EUrOpe EeuropeAN J0URNAL OF PALLIATIVE CARE, 2007



CURE PALLIATIVE in PEDIATRIA

... L’assistenza palliativa dovrebbe essere offerta
fin dalla diagnosi e proseguita lungo il percorso
della malattia, sia che questa termini con la
guarigione, sia che termini con la morte.

Dovrebbe insomma essere riservata a tutti i

bambini con una malattia potenzialmente mortale

American Academy of Pediatrics 1999



BISOGNI di CURE PALLIATIVE in PEDIATRIA

1. Patologie a “rischio di vita” nei primi mesi/anni, benche un
trattamento precoce possa prolungare la vita ed assicurare
una adeguata qualita di vita

* Fibrosi cistica

* Insufficienza respiratoria cronica grave

* AIDS

* Gravi patologie gastrointestinali e
malformazioni (es. gastroschisi)

* Epidermolisi bullosa grave

* Gravi immunodeficit

* Insufficienza renale in cui dialisi, trapianto
renale od entrambi non sono possibili od indicati

ldman. ABC of palliative care: special problems of children. Br Med J 1998



BISOGNI di CURE PALLIATIVE in PEDIATRIA

2. Malattie progressive per le quali 1l trattamento ¢ quasi
esclusivamente palliativo e puo durare per molti anni

e  Malattie metaboliche

‘' Alcune anomalie cromosomiche

(es. trisomia 13 o trisomia 18)

*  Forme gravi di osteogenesi imperfecta

 Distrofia muscolare

n

ldman. ABC of palliative care: special problems of children. Br Med J 1998



BISOGNI di CURE PALLIATIVE in PEDIATRIA

3. Patologie per le quali esiste uno specifico
trattamento, ma non ¢ sempre efficace

* neoplasie

ldman. ABC of palliative care: special problems of children. Br Med J 1998



BISOGNI di CURE PALLIATIVE in PEDIATRIA

i ; s
4. Malattie cardiache congenite nella fase terminale

* 1nsufficienza cardiaca congestizia

* 1pertensione polmonare

ldman. ABC of palliative care: special problems of children. Br Med J 1998



BISOGNI di CURE PALLIATIVE in PEDIATRIA

* Paralisi cerebrali gravi con
infezioni ricorrenti o sintomi di
difficile controllo

* Prematurita estrema

* Gravi sequele neurologiche
post-infettive

* Danni cerebrali  1possici 0
anossici

* Oloprosencefalia od altre
gravi malformazioni cerebrali

— Neonati estremamente prematuri o affetti da patologie
gravi ed irreversibili a prognosi severa

ldman. ABC of palliative care: special problems of children. Br Med J 1998
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PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE
delle CURE PALLIA 2EDIATRICHE

Pochi centri specializzati nel trattare bambini con patologia terminale

* Limitatezza del numero dei pazienti pediatrici terminali;

* Assenza di formazione specifica nelle cure palliative;

* Problematiche culturali ed etiche




Principali cause ¢* _, rte in bambini
tra1e1d P:“x\t. eta (USA)

A
\“? Cancer 10%
\“O(‘ Congenital anomalies 8%
060 HIV infection 1%
060\ Homicide 5%

Suicide 1%

Heart disease 4%
Meningitis 1%
Pneumonia 2%
Cerebral palsy 1%

Accidents 44%
Other 22%



POPOLAZIONE PEDIATRICA
ITALIANA

(1998)
CLASSI di NATI DECEDUTI
ETA’
O -4 years 2.602.841 3.175
5 -9 years 2.664.160 341

10 — 14 years 2.792.980 475

Dati: Istat



MORTI in ETA’ PEDIATRICA
in Italia (1998)

Dati: Istat — Ist Superiore Sanita

O PATOLOGIA SCONOSCIUTA

B TRAUMI

B MORTI in epoca PERINATALE

O ANOMALIE CROMOSOMICHE
CONGENITE

B PATOLOGIE GASTROINTESTINALI

B PATOLOGIE RESPIRATORIE

O MALATTIE CARDIOVASCOLARI

O PATOLOGIE CNS

@ PATOLOGIE del SANGUE

OAIDS

OMALATTIE ENDOCRINE

OTUMORI

OMALATTIE INFETTIVE




MORTI in ETA’ PEDIATRICA

Senza: - Patologia sconosciuta
- Traumi
- Morte in epoca perinatale
- Anomalie Cromosomiche congenite

in Italia (1998)

Dati: Istat — Ist Superiore Sanita

O PATOLOGIE

GASTROINTESTINALI

B PATOLOGIE RESPIRATORIE

B MALATTIE CARDIOVASCOLARI

O PATOLOGIE CNS

E MALATTIE DEL SANGUE

H AIDS

B MALATTIE ENDOCRINE

O TUMORI

O MALATTIE INFETTIVE
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Stima numerica
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PEDIATRICS

OFFICIAL JOURNAL OF THE AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS

Rising National Prevalence of Life-Limiting Conditions
in Children in England

Overall prevalence
~ 25 per 10.000 (2000/2001)

32 per 10.000 (2009/2010)

TABLE 1 Number and Prevalence (per 10 000 Population) of Children Aged 0 to 13 Years With LLCs by Year and Age Group in England, 20002010

Year  No. of Patients Prevalence per 10000 Population

Total 95%Cl Age=ly 93%Cl Agel-by O5%ClI Age6-10y 95%CI Age11-15y 95%Cl Age16-19y 95% Cl
2000/2001 30 643 243 W46-251 1167 1381195 231 285-97  1B8  1B3-193 174 170-179 163 15.7-168
20012002 29443 258 236241 1009 10351086 280 274-286 16 176186 170 166-174 6.2 15.7-167
2002/2003 30303 47 44-250 1042 1016-1068 235  283-302 191 186195 180 175-18.4 6.5 16.0-170
2003/2004 31280 205 H1-256 1041 1015-1066 239  292-305 196 191-201 185 180-189 175 I70-180
2004/2006 31639 208 D429 1021 396-1046 289 203305 201 196-206 184 180-18.9 179 173184
2005/2006 34066 6 5209 1067 10421092 310 304-517 218 213-224 204 193-209 195 18.3-200
200672000 36013 291 88294 1234 12061261 314 308-320 223 217-228 210 205-215 197 19.2-203
2007/2008 &7 447 02 28305 135 110-1160 323 323-8%56 235  225-24 24 05293 A1 06217
2008/2008 37 601 305 00-306 1175 14312001 324 318550 236 230-241 225 220-231 20 214226
2009/2010 40042 322 W19-326 167 1250-1284 M1 335-M4T  MB 42-254 UMD BA-M5S BE B2




Source data

1997  “A Guide to the development of Children’s palliative care services. 19 vr ) Wlth
“Bristol/London, UK; ACT: RCPCH;:Baum D, Curtis H, Elston S; 1997 - yrs

2003 “A Guide to the Development of Children’s palliative care services:
Report of the joint working party”. London, UK: ACT/RCPCH; 2003

2007 “Palliative Care statistics for children and young adults”
Cochrane H, Liyanange S, Nantambi R London, UK; Department of )00
Health; May 20, 2007.

2010  “Rising National Prevalence of Life limiting conditions in England” 3 2

Fraser L et al Pediatrics Volume 129, Number 4, April 2012.

30
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year 1997 year 2003 year 2007 year 2010




PEDIATRICS

OFFICIAL JOURNAL OF THE AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS

Rising National Prevalence of Life-Limiting Conditions
in Children in England

Prevalence of Life-Limiting Conditions in children
in England by Major Diagnostic Group, 2000-

2010
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4 FIGURE 1
Prevalence of LLCs in children in England by major diagnostic group, 2000-2010.
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RECOURSE TO HOSPITALIZATION IN ITALY FOR
CHILDREN ELIGIBLE FOR PALLIATIVE CARE AT HOME

F. Benini, M. Trapanotto, M. Spizzichino, L. Lispi, L. Visona dalla Pozza, A. Ferrante

(Palliative Medicine J)

1.600.000 giorni/anno

di DEGENZA
OSPEDALIERA
ORDINARIA

580.000 giorni/anno
di RICOVERO in Tl




Cure Palliative Pediatriche:
OGGI in ITALIA

LK 9 Meno del 5% dei bambini
T F Tl M con malattia inguaribile in
Iitalia possono accedere
alle Cure Palliative

Pediatriche

La possibilita di accedere
alle CPP e condizionata
dalla patologia in causa,
| dall’'eta e dal luogo di
residenza







PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE
delle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

. Specificita del trattamento

* tipo di approccio;

* durata;

* coinvolgimento emotiv

LA TR DT ) il . N - -
* Normalmente” i bambini non muoiono...

* E’ piu difficile accettare il fallimento terapeutico...



iIstituzione







PROBLEMATICHE CLINICHE ...

Medi

*PDolore

0 Cure palliative precoci | *Dispnea
o tardive

QO Difficolta diagnostiche
0 Difficolta di definizione | © L Tasfusioni...

*Nutrizione/lIdratazione

dei sintomi *Costipazione
Curare la causa o il f (occlusione intestinale)
sintomo * Ansia, Psicosi,
d Sedazione terminale o Pani
66palliativa” anlCO )

*Nausea, vomito ...
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PROBLEMATICHE CLINICHE ...

The New England Journal ot Medicine

m

Percentage of Children

Percentages of children who, according to

A 100+ () o
| 80 A) 80 A) parental report, were treated for a specific
. symptom in the last month of life, and in
S | whom treatment was successful (rather
E than “somewhat “or” not successful”)
o 60
S -
% —
g 40
ﬁ‘f 20

J.Wolfe NEJM 2000; 342:326

100

B Symptom treated
B Treatment successful




PROBLEMATICHE PSICOLOGICHE ...
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Medicines

Amor e’a(’é?bressioni d’affetto) yedical & nursing

Support

CO mp ren5|0ne (spiegazione, discussione)

Attem")n@"ga "grescindere...) —

Sicurezza - Appartenenza
AUtO S s‘ﬁ:"tua?l (coinvolgimentglS¥?

dp ort

Financial
Support

Fid UCia (comunicazione onesta)



Medicines

Practical
Medical & nursing

Support

Access to spiritual support

P N

P
.

Access to spiritual
Support 3 Emotional

Support

Financial
Support
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PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE

delle CURE PAI 1RaTTAMENTO

Primi mesi vita = MALATTIE CONGENITE

Molti anni = MALATTIE CARDIACHE

. Caratteristiche e durat Breve periodo = NEOPLASIE

ampia gamma di patologie




Normality RISTICHE

Group I~ Life-threatening conditions for which treatment is
possible but may fail, e.g. cancer

Group Il { Conditions where there may be long periods of intensive
treatment aimed at prolonging life, but premature death is still
possible, e.g. cystic fibrosis

Group lll|- Progressive conditions without curative treatment
options where treatment is exclusively palliative and may extend
over many years, e.g. Batten disease

Group IV|- Conditions with severe neurological disability, which
may cause susceptibility to health complications. Patients may
deteriorate unpredictably but conditions are not considered to be
progressive e.g. severe cerebral palsy




PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE
delle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

A Novita del problema

bambini che prima morivano precocemente
oggi tendono a vivere a lungo

pe i Nu0v1 nazwntl con partlcolarl blsognl

fF 1' - II
IR = T :
- .
\!
: .



e w

Practical support after
the death of their Ch?

odinba

Sibling Support

Emotional
Support

Financial
Support




“"speciale - difficile — inatteso’

* Gli operatori sanitari che assistono
bambini/adolescenti In fine vita

necessitano di aggiornamento
continuo su

e Controllo di sintomi
e Comunicazione efficace

* Cio permette di guidare bambino e
famiglia attraverso il processo del
morire.

* Compassione, competenza, e lavoro
di gruppo non si improvvisano



>

Disponibile in inglese, francese, spagnolo
-Gratis (inglese) su www.nursing.uiowa.edu



Leggere e ... studiare ...

2000 2003

\W/HEN CHILDREN DIE

R
AT

PALLIATIVE AMND ENDAOFLIFE CARE
FOR CHLIDREN AND THER, FAMILES

Libro gratuito (si scarica da web)

ETITUTE OF MEDICENE
5 sl £

R Rl B

http://childrendoflifecare.org

2006

Oxford Textbook of

Palliative
Care for
Children

Edited by
Ann Goldman

Conmitert in Posdiotric Ralicave Core, Great Drmend Street Hospital Londen, LK

Richard Hain

Servor Lecturer in Poediotric Paliotve Core, Linversity of Wides College of Medicne, LI

Stephen Liben
Associte Professor of Peckatrics MoGll Universiy: Conads

nnnnnnnnnn



in ... ITALIA ?!?

CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

A cura di:

Momcilo Jankovic !
Franca Benini 2
Luca Manfredini 3

LIRECY TEALIASCH DT CURE PAELIATIVE

L RRL bR ]

J ; b 5 ! Clinica Pediatrica Universita di Milano-Bicocca, A.O. S.Gerardo, Monza
wr F 2 Clinica Pediatrica Universita di Padova ‘
|

1 3Emato-Oncologia, Istituto G.Gaslini, Genova
o B o
bz b T
s Y Fesma o (b 0 comg
T et < iy % Likiyem Corrispond¥§za a:
o Momcilo Jankovic
niversita di Mila@-Bicocca
erardo, Monza

u:;-

iaat dimge

& &

s

-

ail: momcilo.] c@pediatriamonza.it

“La turisce dalla morte e dalla consapevolezza
re mortali, e costituisce il tentativo di creare
uno spazio e un tempo al quale I’'uomo possa pensare,
al di 1a del suo limitato orizzonte di vita”
Jan Assmann (storico)
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... ITALIA ?!?
Ex
A peiritore ot H s,

BRI RONE OEHFEALL DR LS FRsTR Rl s TINNE S5aT AR B
LIVELLI M ASSISTIREEA E D PRl ETRO D S ETme & .




£

.-J"'d st e
..r,-"';/s'r ,_--.-'_.--;-,j-.e--l_.,.-'.-"':Er .r.ﬁ{.a i /}".é:xﬁ.rj.-"’}r

i e s e in e ITAL'A ?!?

Aceordo, ai weps dellPacticolo 4 del decreta legislativo 28 apeats I9T, n. 281, tra il Govorne, be
Kegioni ¢ lv Previnee sutonome i Trunto ¢ 4 Heleans in materia oi cure palliniive
prdintriche,

LA CONFERENZA PERMANENTE FEH [ EAFPORTI TIRA LO STATO, LE HEGIONI E
LE FROYIMNCE AUTONOME IM TRENTO E BOLEZAND

Mella odiernz seduin del 27 giugno 2007

VISTO Varicods 4 del decreso legislmive 23 apnsto 1997, no 281, che amrboiee 2 qoesta
Comlerenm le foealth di sancire aocordi ira Governa, Regiont ¢ Province autannme, in atuaeon:
del paseipie di leale collabomeone, al e d coandzae Pesacisg delle rispative compelenss o ’

sl e aflivita i oo G

VISTO il decretocdegpe 28 dicembre 1998, n. 4350, convenivo con oeodifcaedond defla keppe 26
ebbrin 1995% n. 39, ed m pamicelane "anicalo 1, che ha previso Cadegione di un programena su
bisse navionale pir la reali 2Bz, in Ciasins ook © fUovInGIR silusm, ot Seerenan con 2i
vhieltivi del Piano sanilaie nexionale, di una o pic sSnuttung, ubicate mel Krritoro = o
comsentine un'apevcde pcocssshilit da parte dei pament: ¢ delle lora famiglie, dedizie all”
palliativa e di supporto pricritarissnente per i pazienli affelti da patodogia neoplastica sermi
necessitane di cure Gnaiioate od assicurare wna migliore gualicd dells koro 1ite < Ji quells 3

“Programma nzzionake per la mealizzazione di seruure
chasouna peglome o provincia seorsena di une o ped

padlintivi;

VISTO Vagciondiy oty dalls Confererza LinilGorta il |

documenly di “Limer — puida =alla malizzacooe deile 2310 - armendi e carp
i pallintive’;

i VISTD il decreio del Presideste del Consiglio dei Minist® 2% povembre 200 ¢ successive

modificke o inh:gnr.i.-:-s:'i che definisce @ Livelli esmerdali di 2esisiercn sanitaria goranlit dal

] Servizle sanitario neionale, 1 ool Nassisienzs doenlcilisne sandsarin ¢ socio-saniaris al paeienl

: szl Passislimes fermtorsde nesidenxiude € semi mesidenciale nei cenin residenaal di cure
palfiztive o favare dei pazienti temainadi, i weastanseni encgati nel coese del Reovern ospedalicns e gli
inte=ven napadalior & doasieilia;



LEGISLAZIONE CURE PALLIATIVE ... PEDIATRICHE |

19-3-2010

GarrETra UFFICkaLE DELLA TREBURBLICA 1TAT 1ANA Serig pererale - n. 68

LEGGLED ALVRI ATTI NORMATIVI

LEGGE LS marzu 2010, 1. 38

& soguenty

La Camera dei deputati ed il Senato della Repubblica hanno approvalo;

IL PRESIDENTE DELLA

ArT. 1.
{Finalitd).

1. La presente legge tutela il diritto del
cittadino ad accedere alle cure palliative e
alla terapia del dolore.

2. B tutclato ¢ garamtite, in particolare,
V'accesso atle cure palliative e alla terapia
del dolore da parte del malato, come
definite dalt'articolo 2, comrma 1, lettera c),
nell'ambito dei livelli essenziali di assi-
stenza di cui al decreto del Presidente del
Consiglic dei ministri 29 novembre 2001,

pubblicato nel supplemente crdinario alla
Gazzetta Ufficiale n. 33 dell’8 febbraio
2002, al fine di assicurare il rispetto della
dignitd e dell'autopomia della persona
winana, il hisogno di salute, Yaquitd nel-
Paccesso  all’assistenza, la- qualila delle
cure e la loro appropriatezza riguardo alle
specifiche esipenze, ai sensi dell’articolo 1,
comma 2, del decreto legislativo 30 dicem-
bre 1992, n, 502, e successive modifica-
zioni.

3. Per i fini di cui ai commi i e 2, le
strutlure sanpitarie che erogano cure pal-



LEGISLAZIONE CURE PALLIATIVE ... PEDIATRICHE |

19.3-2010 Gazerrra UrFitiace oFfLe s REpomiica Tranians Serie gorerale - 0. 65

LEGGLED ALTRIATTI NORMATIVI

LEGGE LS maarcp 2010, n, 38,

Disposizioni per garantire I’accesso alle cure palliative ¢ alla terapia del dolore

ART. 5,

(Reti nazionali per le cure palliative e per
la terapia del dolore).

4 3. . Per le
cure palliative e la terapia del dolore in
etd pediatrica, 'intesa di cui al precedente
periodo tiene conto dei requisiti di cui
all’accordo tra il Governo, le regioni e le
province autonome di Trento e di Bolzano
sottoscritto il 27 giugno 2007 in sede di
Conferenza permanente per i rapporti tra
lo Stato, le regioni e le province autonome
di Trento e di Bolzano e del documento
tecnico approvato il 20 marzo 2008.




che «su proposta del Ministro
permanente per i rapporti [ie

autonome di Trento e di BolZa#%e;

A7 ‘._'l' :l(‘ /L [
I’accredltamen i f strutture di assistenza
terminalg unita di. gdre, palliative e

:.'.-j- bl il Gadoln
2%

DIPARTIMENTO DELLA QUALITA’ E DELL’ORDINAMENTO DEL SERVIZIO
SANITARIO NAZIONALE
DIREZIONE GENERALE DELLA PROGRAMMAZIONE SANITARIA
UFFICIO XI

DOCUMENTO SUI REQUISITI MINIMI E LE MODALITA’ ORGANIZZATIVE

NECESSARI PER I’ACCREDITAMENTO DELLE STRUTTURE DI ASSISTENZA Al
MALATI IN FASE TERMINALE E DELLE UNITA’ DI CURE PALLIATIVE E DELLA

TERAPIA DEL DOLORE

Dimensioni strutturali e di processo che caratterizzano la Rete di Cure Palliative e Terapia del

Dolore Pediatrica, ai fini dell’accreditamento delle Strutture (standard strutturali qualitativi e

quantitativi - Articolo 5, Comma 3)



PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE
delle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

* coinvolgimento nelle decisioni;

* parte attiva del gruppo curante (da “supportare e guidare”);

* Attenzione ai fratelli !!!

Unita inscindibile bambino- famiglia




Medicinss w

Practical support after
the death of their Ch?

Sibling Support

eijbirwe}

Emotional
Support

Financial
.~ Support




PALLTATIVE CARF PROCEANM
Palliative Care Clinical Nurse Specialist

CHILDEEN'S
HOME CARE

Palliative Care Palliative Care
Coordinator Phy:ician Consultant

are
g Team

Pharmacy Haspice & Palliative

Care Manitoba
Volumtesrs,
Bereavement

Eesources

Eehabilitation
Serviges

Teachers
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la FAMIGLIA ...




LA SALUTE DELLA FAMIGLIA

Nel ruolo..

‘hq’d '. Mj‘h‘ ._
..-1‘- & p -'
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Medicines
Practical '- /
RAnAdian]l D misvsimes

BN E Emotional support

m “  During child’s life and continuing following bereavement.

I ( “  Specific support for Father’s
I A

~" Access to spiritual
Support :

Emotional
Support

Financial
' Support




Medicines

Medical & nursing
Support

Practical support after

Components
of a Service

the death of their Child
Sibling Support

eijbiuwue}

Practical Support after the death of their Child

®  Support in care of the body,
® Support in funeral planning and processes.




Medicines

Practical
Medical & nursing

Support

Access to spiritual support

eijbiwe}

P
.

Access to spiritual
Support 3 Emotional

Support

Financial
Support




Dinamiche Familiari

° Conflitti e ambiguita: il genitore
deve anche eseguire procedure
(“dolorose”) sul bambino

* |_fratelli; gelosia, risentimento,

rivalita




Medicines

Medical & nursing
Support

Practical support after
the death of their Child

Components

of a Service Sibling Support

eijbiwe}

Sibling support

“  Both practical and emotional support




CURE PALLIATIVE in PEDIATRIA

BISOGNI d

9 [
raw 4 ¢ ) TN Al I AN W 'dr\ AN LN B S W S AN

“Come una persona muore,
cosi rimane nella mente di chi vive”

Cecily Saunders

I. (5

oatologia gravi ed irreversiolll a prognosl seveara
Goldman. ABC of palliative care: special problems of children. Br Med J 1998
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| FRATELLI ...
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| FRATELLI ... ed 1o chi sono ?




Dinamiche Familiari

* Conflitti e ambiguita: il genitore
deve anche eseguire procedure
(“dolorose”) sul bambino

* |_fratelli; gelosia, risentimento,

rivalita

* Problemi di coppia:
- suddivisione dei compiti,
- “burn out” fisico e mentale,
- perdita di privacy,
- problemi economici




LA SALUTE DELLA FAMIGLIA

Nel ruolo.. Nella care.. Emergenza...

A —
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Medicines

Medical & nursing
Support

Practical

Practical support:

Cooking

Cleaning

Shopping

Hosting/shielding from visitors

Access to Equipment when needed in the home and training to use it
(oxygen, suction, mattresses, hoists, commode.

N e | Support \)
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Medicines
Practical
I B | ‘

B Medicines
I B

m ® Access to a supply of medicines from a local pharmacy
¥ Safe prescribing and monitoring of medications.

Medical & nursing
Support

®  Links to access to specialist advice

% Supply of medication within the home.

Financial
. Support




eljbiwey

Practical

t: Financial support

./.'
F

Access to spiritual

Support

Medicines

Financial
Support

Medical & nursing
Support

Emotional
Support




‘speciale — difficile — inatteso”

Niente prepara i genitori alla
totale devastazione della
esperienza di quando viene
loro detto che ¢ possibile, e
perfino probabile, che loro
figlio muoia senza diventare
adulto.

- & 1f Da quel momento, la vita di

.':- . : . ® ° N\ o ® \

/ quella famiglia non sara mai piu
% la stessa



LA SALUTE DELLA FAMIGLIA

Nel ruolo.. Nella care.. Emergenza...

Formazione

Supporto per mantenimento
«~ _ deiruoli




PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE

delle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE
TUTTE le figure per fornire al bambino un supporto

sanitario
sociale
educativo
creativo

spirituale, ...
b. Team “multidisciplinare” dedicato




e w

Practical support after
the death of their Ch?

odinba

Sibling Support

Emotional
Support

Financial
Support




Medicines

Practical
Medical & nursing

Support

Medical and nursing support

Access to Specialist medical advice 24/7 (both medical and nursing)
'g Support
Involvement from family G.P including home visits

Experienced, trained nurses known to the family and child before the
end of life period available to visits regularly and oversee care in End of
life period.

A small team of trained carers (able to give medication) known to child
and family

Notes/information specific to child available to all involved in care of
child.

Good handover systems between professionals




European Journal of

Palliative Care G‘iff)

THE JOURMAL OF THE EUROPEAN ASSOCIATION FOR PALLIATIVE CARE

in ... EUROPA ?

1
QY

IMPaCCT: standards for paediatric

palliative care in Europe

Box 1. Members of the International Meeting for Palliative Care in Children, Trento

B Huda Abu-Saad Huijer —
Beirut, Lebanon

B Stefan Friedrichsdorf —
Minneapolis, USA

B Luca Manfredini — Genoa,

B Ann Armstrong-Dailey -
Alexandria, USA

B Brian Greffe — Denver,
Colorado, USA

B Franca Benini -
Padua, Italy

| Maria Jasenkova -
i Stupova, Slovakia

[taly

B Momcilo Jankovic — Monza,

Italy

B Maeve O'Reilly - Dublin, e ———
eriaﬂd wangd acuks Wit incurabis cisaaecs for e

B Paolo Cornaglia Ferraris —
Rome, Italy

. W Leora Kuttner —

Vancouver, Canada

cuaig ot B
B Manuela Trapanotto —

Padua, ltaly

B Finella Craig — London, UK

B Julie Ling — Dublin, Ireland

B Chantal Wood - Paris, France

B Franca Fossati Bellani —
Milan, Italy

B Gioulia Mammis — Athens,
Greece

B Boris Zernikow — Datteln,
Germany

£ G 20T, HIE D14



MODELLO CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

Palliative Pediatric

Expertise Expertise




“LIVELLI” CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

A key worker will be
responsible for

Specialist ensuring joined-up and
Palliative co-ordinated sendce

Care Services provisian

ure palliati
¥ X L
PECIALISTICHE

Svolte da specialisti in CPP, che si occupano a
tempo pieno di tutti I bambini con malattia
inguaribile, prendendosene in carico problemi
fisici, psicologici e sociali

Attivita svolta da medici ed infermieri all’interno
del proprio reparto, dove diventano referenti per
la gestione delle cure palliative ...

salute dovrebbero avere.....

Children and vaun
L S Ul = ol E

=
e e vt e i e

palllglivie
nd their

HLIE WL
care needs and their
o 2mikggcan access
II1 livello - -
accarding to the
different stage of

-
=
-
LLLLL o

1
P
]
=

k Bl
geartne




“LI |l Centro di Riferimento ...

A key worker will be

respansible for

A’ﬂ‘

Competenze
Professionali

Riferimento
per operatori
e famiglie

and their familig
ices, bereayemel

®
I llve [ L ed Jdes services which
are available to all § . education, playgroups
Informazione



PALLTATIVE CARF PROCEANM
Palliative Care Clinical Nurse Specialist

CHILDEEN'S
HOME CARE

Palliative Care Palliative Care
Coordinator Phy:ician Consultant

are
g Team

Oviher
Eesources

Pharmacy Haspice & Palliative

Care Manitoba
Volumtesrs,
Bereavement

Eehabilitation
Serviges

Teachers



DIPARTIMENTO DELLA QUALITA’ E DELL’ 0 > L

SANITARIO NA AJBE
DIREZIONE GENERALE DE \L\IAZIONE SANITARIA
A “L I

DOCUMENTO Sl I P INIMI E LE MODALITA’ ORGANIZZATIVE
NECESSARI PE B2VIENTO DELLE STRUTTURE DI ASSISTENZA Al
I\[ALATI INF E E DELLE UNITA’ DI CURE PALLIATIVE E DELLA

TERAPIA DEL DOLORE

Dimensioni strutturali e di processo che caratterizzano la Rete di Cure Palliative e Terapia del

Dolore Pediatrica, ai fini dell’accreditamento delle Strutture (standard strutturali qualitativi e
quantitativi - Articolo 5, Comma 3)




COSTRUZIONE della “RETE”

Palliative Care Clinical Nurse Specialist

o — . = (Y,
* g Unicita di riferimento|
Globalita di risposta |

le

. Continuita l
1 Competenza lare
Servizi "
sociali » v



COSTRUZIONE della “E

CENTRO di
RIFERIMENTO
di CURE PALLIATIVE
| TERAPIA aet DOLORE
PEDIATRICO
*Medi \
foi ico \,‘Ve\\o a t:
_ompet
L e tive:
*huermiere - 5 e
docur-- eV e
- QYO. . a(e |
M)(\' s

Interventi ad hoc

della presa in carico
\ €| (supporto sociale, ...)

Tome
Care
ik ke

Volontariatox

parte integrante

Losumenta*~ o Lo AT e
forr ?e(.\\)‘\“aa P
C )

CO“ _sulénze e

—otonalita necessarie

\Famiglia

TE”

Consulenze

1 specialistiche N
% : e o s Specialist

| pattiaive Care ry Punto di

gerdinator Physi u
i | APPOGGIO
B
‘— Ospedale

- locale
parte integrante

della presa in carico

(terapia, riabilitazione, fornitura
di materiali, ...)

e

& & Palliatly
are hMamitaba
b Volunteers,
S Bereavement

Assistenza
Domiciliare

Responsabile
del caso
74




CAMBIAMENTO di ... PROSPETTIVA




PROBLEMI e particolari CARATTERISTICHE
delle CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

La casa ¢ 1l luogo che 1l bambino ed 1
genitori accettano meglio
e
dove s1 raggiungono ottimi standard di cura

Z. Approccio palliativo domiciliare (“luogo Naturale”)




CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE:
Dove? Come ? Chi?

Goldman 2000 Manfred1n1 L 2002- Benini 2002 Neufeld et al 2001 Boosfeld and O toole 2000

‘IE.H'_,__'I ] .'
# AR 5 I N

' .



OSPEDALE ...

perché ...

Rapporto fiduciario
Specializzazione
Persone ed ambiente noti

Problematiche cliniche

* Limitate alternative Goldman 2000 - Manfredini L. 2002- Benini 2002

. . . Neufeld et al. 2001 - Boosfeld and O’toole, 2000
* Desiderio del Bambino



Rapporto fiduciag\\ OSPEDALE ...

Specializz
Persone

fe noti perché ...



B

* Volonta del bambino
della famiglia

* Qualita della vita

* Terapia intensiva

* Paziente elettivo
* Disponibilita / costi
£’ attuabile...

A CASA ...
perché ...

Ospedalizzazione
domiciliare

Presa In carico In
RETE in condivisione
fra Servizi Territoriali

e Ospedale

Goldman 2000 - Manfredini L. 2002- Benini 2002
Neufeld et al. 2001 - Boosfeld and O’toole, 2000



LAVORIAMO IN MODO CHE
LA NOSTRA ASSISTENZA ...
NON SIA ... PROPRIO COSI’ !!!

. ENZA f ‘. -
| ANZIA ONORAN
B [DOMICHIARE o momm n, FUNEBR

A A Y T T

-



A CASA ...

COME ... 777

MODELLI ORGANIZZATIVI

Assistenza Domiciliare
Integrata (A.D.I.)

Ospedalizzazione
Domiciliare




A CASA ...

COME ... 777

PREGI

Risposta a:

* Numerosita
* Distribuzione
* Non Specificita
* Integrazione

* Costi ...

MODELLI

Assistenza Domiciliare
Integrata (A.D.l.)

LIMITI

Difficolta di:

* Competenza

* Conoscenza

* Continuita...



A CASA ...

COME ... 777

Alto grado di:
* Competenza
* Conoscenza

* Continuita...

MODELLI

Ospedalizzazione
Domiciliare

LIMITI

* Numerosita
* Distribuzione

* Non Specificita

* Integrazione

* Costi ...
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APPROCCIO “PALLIATIVO”
o lizioni ticolari Sin dal moment

-omprensione della “terminalita”

’<SS0 tra necessita legittima dei genitori di
“.dare la terapia “attiva” e il desiderio del bambino di
evitare inutili sofferenze



La QUALITA' della VITA
e

AMARE la VITA Il
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LENSISERE PALLIATIVE . PEDIATRICHE

Avevo setfe ..
. ¢ mi hai dato da bere

Avevo sete ..
~. ¢ mi hai dato da bere

Avevo sete ..

. € mi hai dato da bere
nella mia tazza preferita B
e sei rimasto con me

o4

| " i
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